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“A crianca considerada deficiente ¢ a presa mais facil da armadilha do excessivo treino
individualizado que Ihe subtrai oportunidades de socializagdo, dos generosos coragdes
assistencialistas que lhe suprimem a autonomia paralisando-a no tempo endurecido de uma
infancia permanente”.

Lobo, 1992, apud Jurdi, 2004, p. 46.
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Resumo:

Pacheco, A. M. Representacdes de si e habilidades na Paralisia Cerebral. Dissertacdo
(mestrado). Instituto de Psicologia, Universidade de S&o Paulo. Sdo Paulo/SP. 2006

As representacdes de si e a aquisicdo de habilidades sdo os aspectos estudados nessa pesquisa
qualitativa com criangas com Paralisia Cerebral do tipo diplegia espastica. Essa relacédo foi feita
através da utilizacdo de dois instrumentos: o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade
(PEDI), entrevista estruturada aplicada ao principal cuidador, e a entrevista a partir de roteiro
prévio aplicada a crianca. Foram realizados estudos de caso com sete sujeitos, sendo trés meninas
e quatro meninos, com idades entre 6 anos e 2 meses e 12 anos e 4 meses, com capacidade de
comunicacéo verbal. Os resultados obtidos nos permitem dizer que a representacdo da deficiéncia
deve estar em posicdo central na hierarquia de valores das criancas, para que as demais
representacbes sejam construidas a partir da realidade e possam constituir-se em valores
positivos. Quando a crianga representa-se como alguém que possui habilidades, a deficiéncia ndo
é vista como uma caracteristica que a torna diferente das demais criancas. A pesquisa colocou em
evidéncia os conhecimentos que a crianca com Paralisia Cerebral tem sobre si mesma, as
peculiaridades de cada crianca, e os reflexos dessas informacGes para a avaliacdo e tratamento

nos centros de reabilitacdo.

Palavras-chave: Psicologia do Desenvolvimento, Fisioterapia, Paralisia Cerebral, Representacdes
de Si, Habilidades, Reabilitacéo.
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Abstract:

Pacheco, A. M. Self-representation and abilities in Cerebral Palsy. Thesis (master degree).
Instituto de Psicologia, Universidade de S&o Paulo. Sdo Paulo/SP. 2006.

Self-representation and acquisition of abilities are aspects studied in this qualitative research with
children with Cerebral Palsy of spastic diplegy type. This relation was established by using two
instruments: the Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), structured interview with
main caregiver, and interview with previous script, applied to the child. Case studies were carried
out with seven subjects, three girls and four boys, whose ages ranged from 6 and 2 months to 12
and 4 months, all of them with oral communication capacity. Results show that representation of
disability must be in central position within children’s values hierarchy, so that any other
representation could be constructed from the reality and become positive values. When the child
represents himself/herself as somebody that has abilities, the disability is not a characteristic that
represents difference between himself/herself and the other ones. This research highlighted the
knowledge that children with Cerebral Palsy have about themselves, their peculiarities and the

impact of this information on the evaluation and treatment in rehabilitation centers.

Keywords: Developmental Psychology, Physiotherapy, Cerebral Palsy, Self-representation,
Abilities, Rehabilitation.
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Apresentacao

O interesse da pesquisadora pelo desenvolvimento infantil, em especial da crianga com
Paralisia Cerebral, vem desde a graduacdo em Fisioterapia, em 1984, manteve-se com a
especializacdo em Psicomotricidade, em 1994, e agora confirma-se com 0 mestrado em
Psicologia, iniciado em 2004. O objetivo, ao reunir diferentes formacdes, é adquirir o suporte
necessario para “ver o paciente além da técnica”, compreender melhor os diversos aspectos do
desenvolvimento da pessoa, entendendo que, como terapeuta, deve-se tratar a pessoa total e ndo
fragmentos dela.

E também dessa forma que vemos o estudo do desenvolvimento infantil: a crianga, com
suas particularidades, necessita ser compreendida como uma “pessoa total”. Para que seja
possivel esse enfoque, faz-se necessario conhecer as teorias dos diferentes estudiosos do tema, e,
neste trabalho serdo feitas referéncias a aspectos das teorias de Piaget e Wallon, que dedicaram
suas vidas as pesquisas nas quais acreditaram, deixando-nos contribui¢cGes de valor: Wallon
estuda o tbnus, nos seus aspectos de postura e movimento, portanto, o corpo como mediador no
desenvolvimento infantil, enquanto Piaget fala da acdo como mediadora, referindo-se ndo apenas
a acdo sensorio-motora, mas a acdo “interna”, mental.

Esses aspectos serdo estudados em relacdo ao tema da presente pesquisa: caracteristicas
do desenvolvimento na Paralisia Cerebral. Dentre os tipos conhecidos de Paralisia Cerebral,
predomina o espastico, decorrente de alteracdes neuroldgicas que levam ao aumento do ténus
muscular e dificuldade no controle e selecdo dos movimentos.

Estas alteracbes podem ser em graus variados, encontramos criangas com
comprometimento parcial (paresia) ou total (plegia) do movimento voluntério. O termo paresia €
considerado mais correto por diversos autores, pois, com exce¢do dos casos muito graves, em que
ha lesdes associadas, encontramos, na maioria das criancas, um comprometimento parcial do
movimento, ou seja, uma paresia. No entanto, na literatura sobre Paralisia Cerebral, é mais
constante e universal 0 uso do termo plegia, opcao também da presente pesquisa.

Temos ainda uma classificacdo de acordo com os membros acometidos (Piovesana, in
Souza e Ferraretto, 2001, p. 16). As criancas espasticas podem ter um comprometimento global,

dos quatro membros (tetraplegia); de apenas um dos lados do corpo (hemiplegia) ou ainda um
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comprometimento dos quatro membros com maior dificuldade nos inferiores do que superiores
(diplegia). Temos observado, na préatica clinica, criancas com “duplo diagnostico”, quando
avaliadas por diferentes profissionais. Uma situacdo comum é aquela em que a diplegia grave €
diagnosticada como tetraplegia. Reafirmamos, portanto, nossa posi¢éo de acordo com Piovesana,
que a crianca deve receber o diagndstico de diplegia e ndo tetraplegia®, quando existe um
comprometimento maior de membros inferiores, mesmo que as condi¢fes posturais sejam ruins,
no que diz respeito ao equilibrio de tronco, por exemplo.

A crianca com diplegia espéstica poderd andar com um padrao tipico para esta atividade,
utilizando ou ndo suporte (bengalas, muletas, Orteses), porém, nos casos mais graves, podera
utilizar cadeira de rodas para locomover-se em distancias longas. Em geral, realizara bem suas
atividades de autocuidado (higiene, alimentacdo, vestuario), pois a habilidade manual é menos
comprometida, no entanto, poderé ter que realiza-las utilizando uma forma nao-usual de preensao
ou ainda realiza-las na posicdo sentada, se o equilibrio de tronco e quadril ndo permitir a posicao
de pé sem o0 apoio das méaos.

Estamos diante de uma crianga com bom prognéstico de independéncia nas suas
atividades de locomogdo e autocuidado. Resta saber se assim ela se considera. Criangas
consideradas independentes, com bom desempenho nas atividades funcionais de autocuidado,
mobilidade e participacdo social (na escola, por exemplo), nem sempre adquirem autonomia.
Podem realizar as atividades nas sessdes de Fisioterapia e Terapia Ocupacional, mas muitas vezes
ndo realizam sozinhas suas atividades em casa ou em publico, mostrando, portanto uma
dependéncia “desnecessaria” do cuidador. Algumas criancas reabilitadas cedo, s6 saem de casa
sozinhas (ou sem o cuidador) na idade adulta, embora fossem capazes de fazé-lo antes.

Ao falar sobre a fase exploratéria da pesquisa qualitativa, Minayo (2004, p. 90) comenta
sobre a importancia de vincular pensamento e acdo: nada pode ser intelectualmente um
problema, se ndo tiver sido, em primeira instancia, um problema de vida préatica. A observacéao
longitudinal de criancas com Paralisia Cerebral, algumas até a idade adulta, possibilitou a
pesquisadora identificar esse paradoxo: criancas reabilitadas com sucesso em idades precoces
freqlientemente permaneciam dependentes de um cuidador, em geral a mée. Esse questionamento
sobre a eficacia do processo terapéutico e, consequentemente, sobre as razées da dependéncia é o

ponto de partida para a presente pesquisa.

! Grifo nosso.
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Esta € uma questdo intrigante, que esta pesquisa pretende esclarecer. Em estudo realizado
com criancas com diplegia, Oliveira e Cordani %(2002, p. 19) concluem: ser capaz de realizar
atividades como tirar a camiseta, escovar os dentes ou pentear os cabelos ndo implicou no
exercicio independente destas tarefas no cotidiano. Um estudo mais detalhado de cada crianga
pode identificar provaveis respostas para questdes como esta, motivo pelo qual esta pesquisa foi
realizada dentro das perspectivas da pesquisa qualitativa.

A intencdo da pesquisadora foi reunir instrumentos das areas de psicologia e de
reabilitacdo que permitissem estudar melhor as criangas com Paralisia Cerebral, no sentido de
ampliar nossa compreensao e conseqientemente nossa atuacdo profissional, para favorecer, em
ultima instancia, as possibilidades de desenvolvimento dessas criancas .

Nesta pesquisa, foi utilizado, para avaliacdo funcional, o PEDI (Pediatric Evaluation of
Disability Inventory ou Inventdrio de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade), conhecido
instrumento de avaliacdo das habilidades dessas criangas, publicado originalmente nos Estados
Unidos por Haley e Coster em 1992, com adaptacao brasileira de Mancini®, publicada em 2005,
apos um periodo de seis anos de traducdo do formulario de escores, adaptacdo cultural de partes
do teste e desenvolvimento de normas brasileiras. O PEDI é considerado um instrumento
adequado pelos profissionais de reabilitacdo para acompanhamento de criangas em processo
terapéutico, de acordo com pesquisas atuais, sendo indicado para tracar o perfil funcional de
criancas com diplegia (Allegretti, Mancini e Schwartzman, 2002, p. 10) e tem sido utilizado ndo
apenas no Brasil, mas em varios paises.

Ostenjo et al (2004, p. 580-589) utilizaram o PEDI em conjunto com outras escalas para
identificar as relacdes entre a distribuicdo da espasticidade, os déficits nas amplitudes de
movimento e o controle motor seletivo com a funcdo motora grossa e as atividades de vida diaria,
na Paralisia Cerebral. Mc Carthy et al (2002, p. 468-476) ao estudar a confiabilidade de
instrumentos utilizados para avaliacdo de criancas com Paralisia Cerebral, consideraram que as
escalas do PEDI - que séo seis, considerando as habilidades e assisténcia do cuidador nas areas de
autocuidado, mobilidade e funcéo social - mostraram a mais alta consisténcia interna em relacao

aos outros instrumentos estudados.

2 Maria Cristina Oliveira é terapeuta ocupacional atuando em reabilitacéo de criancas com Paralisia Cerebral.
¥ Marisa Mancini é terapeuta ocupacional, professora da Universidade Federal de Minas Gerais, iniciou seus estudos
sobre o PEDI em seu doutorado na Boston University, com os préprios autores do teste.



14

Para verificar se essas habilidades estdo representadas como capacidades para a crianca,
ou melhor, quais sdo as representacdes que ela tem de si, um segundo instrumento de avaliacéo
foi utilizado — a entrevista clinica — no formato proposto por Piaget e de acordo com 0s conceitos
de Perron e de Gérard®, associados aos de Amaral, uma estudiosa das representacées da
deficiéncia, que buscou identificar, em nosso meio, tanto os aspectos estruturais, funcionais,
quanto sociais das deficiéncias e seu impacto sobre o individuo.

Trata-se, portanto, de identificar, de acordo com os conceitos discutidos por Perron (1991,
p. 15), os papéis desempenhados pela crianca aos olhos dos outros e a seus proprios olhos,
distinguindo entre o éxito objetivo, ou melhor, as atividades adquiridas através do processo de
reabilitacdo, num programa determinado pelos terapeutas, e 0 éxito experimentado, ou seja, a real
experimentacdo dessas atividades na vida da crianca, demonstracdo da aquisicdo e representacao
da possibilidade de ser capaz e independente (ibid idem, p. 25). Em outras palavras, a
independéncia adquirida pode ou ndo ser exercida, ela ndo leva diretamente a autonomia.

Os dados colhidos nas entrevistas com as criancas mostraram uma diversidade de
informacdes que levaram a pesquisadora a uma andlise mais individual de cada crianca,
buscando, portanto, o enfoque qualitativo nesta pesquisa. Devido as diferencas individuais, o
formato de estudo de caso foi considerado o mais adequado para a apresentacdo dos dados e
posterior discussdo dos mesmaos.

No capitulo introdutorio, serdo abordados os objetivos, problema de pesquisa e hipoteses
levantadas acerca do mesmo. Sera discutida a evolugéo dos conceitos relacionados a deficiéncia e
ao desenvolvimento do individuo que a possui.

No capitulo 1, sobre a diplegia espastica, sera feita a caracteriza¢do dos sujeitos.

No capitulo 2, estudaremos a construcdo do conhecimento sobre si mesmo a partir de
Piaget e Wallon.

O capitulo 3 trata das representacGes de si, de acordo com Perron, Gérard e Amaral, as
duas Ultimas abordando o individuo com deficiéncia. Serdo abordados também aspectos

relacionados as representacdes do corpo.

* Eliane Gérard, psicloga francesa, pesquisou as representaces de criangas com lesdes neuromotoras, a partir do
questionario de personalidade de Cattell e da prova dindmica pessoal e imagens, de Perron.
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Passamos entdo a descrever, no capitulo 4, o método utilizado dentro dos conceitos de
pesquisa qualitativa, identificando os fatores para inclusdo dos sujeitos, critérios de amostragem,
instrumentos utilizados e procedimentos realizados.

No capitulo 5, estdo os resultados na forma de estudos de caso, o quadro-sintese dos
principais resultados e a discussdo dos mesmos.

O capitulo 6 trata das implicacdes da pesquisa para a pratica clinica com as criangas com
Paralisia Cerebral.

Em seguida, estdo os anexos, com informagdes complementares para a leitura dos
capitulos:

No primeiro, esta o roteiro utilizado para a entrevista clinica.

No segundo e terceiro, estdo as cartas utilizadas para autorizacdo dos pais e das instituicdes que
permitiram a realizacdo da coleta de dados.

No quarto, um exemplo de entrevista.

No quinto, as tabelas de escores brutos e continuos do PEDI.

No sexto, o formulario do PEDI.
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Introducao

1 - Consideracdes Iniciais:

Muitos sdo os autores nas Ciéncias Humanas, como Wallon e Vygotsky, entre outros teoricos,
que, em suas obras, estudaram as deficiéncias. Estudar a deficiéncia pode ser uma forma de
compreender a suposta normalidade, porque este estudo permitiria ao pesquisador fazer um
recorte de aspectos que ja estdo em evidéncia no sujeito com a deficiéncia. Essa abordagem fica

clara nas consideracdes de Wallon (1941, p. 26 e 27):

Se 0 método de observacdo ndo pode deixar de considerar variacdes que se
procuram no efeito quando as condicdes mudam, o estudo dos casos patoldgicos
possibilita a compreensdo de algumas destas variagdes que a doenca torna mais visiveis,
podendo assim superar, em certa medida, a experimentacdo, quando ndo é possivel
recorrer a ela para as por artificialmente em evidéncia.

A proposta deste trabalho € estudar a formacdo desse sujeito naquilo que ele tem de
peculiar, e ndo de compara-lo aos individuos sem deficiéncias, para que, melhor compreendido,
ele possa ser abordado de maneira mais adequada nas situacdes de terapia e educacao nas quais
se pretende ajudé-lo. Essa é uma proposicdo de Vygotsky (apud Braga, 1995, p. 63) em
“Fundamentos de Defectologia”, quando afirma que a crianca deficiente® teria seus proprios
caminhos para processar 0 mundo - os chamados ““‘caminhos isotropicos™ - através de processo
criativo (fisico e psicologico) que se traduz na criagdo e recriagdo de sua personalidade, com
base na reestruturacdo de todas as fungdes adaptativas e na formagdo de novos processos,
possiveis devido a plasticidade neuronal, como veremos mais adiante.

A mesma autora (ibid idem, p. 54 e 55), em estudo realizado sobre casos graves de
Paralisia Cerebral, nos quais o comprometimento motor impede o desenvolvimento de etapas
como 0 pegar e 0 andar, recorre a Piaget para justificar essa questdo, afirmando que o conceito de
acdo de Piaget foi, em varios estudos, erroneamente atrelado a agdo sensério-motora, ou seja, ao
movimento. Braga afirma que Von Cranach e Valach (1984), estudando o pressuposto de Piaget -
segundo o qual a criancga constrdi e orienta ativamente seu processo de desenvolvimento por meio

da motivagdo, da atencdo e da agdo - desenvolveram uma proposta teodrica sobre a dimenséo

> O texto foi traduzido dessa forma, quando o correto seria “crianca com deficiéncia”.
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social da acdo direcionada para um objetivo, postulando que a acdo se desenvolve através da
interacéo.

O desenvolvimento e aprendizagem do sujeito com deficiéncia ocorrem, portanto, de
acordo com caracteristicas proprias, inerentes a sua condi¢do, e sua estruturagdo como pessoa
sera fruto de interacfes possiveis com o ambiente e com o outro, este Gltimo presente de maneira
significativa na formacdo desse individuo, sem duvida, porém deve ser evidenciado o objetivo do
sujeito® para se caracterizar a acdo como sendo prépria dele.

Fonseca’ (1993, p. 114) evidencia esse enfoque do presente trabalho nas “capacidades
préprias” do sujeito com deficiéncia ao dizer que o atet6sico ou o espastico ndo tém que adotar a
mesma forma de expressdo motora; interessa é que cada um, em funcéo de suas possibilidades,
va conseguindo um numero cada vez maior de aquisicdes praxicas. A forma “normal” (ou
tipica) de aquisicdo de habilidades ndo tem necessariamente que ser a Unica possivel ou esperada,
em se tratando de individuos com caracteristicas que, embora estruturais, por si s6 ndo impedem
o0 desenvolvimento de habilidades necessarias a sua independéncia fisica e psicoldgica. Citando o
mesmo autor,... todos podem ter as suas atividades motoras variadas e valorizantes, encontrando
cada um a sua propria forma de realizagéo e construcao... (ibid idem, p. 115).

Os aspectos do desenvolvimento focalizados nesse estudo com criangas com diplegia
espastica nos permitem compreender melhor as relacBes entre as representacfes de si e as
habilidades efetivamente adquiridas pelas criancas. Os pressupostos teoricos utilizados para esse
estudo sdo, principalmente, a importancia da fungdo motora estabelecida por Wallon, de um lado
e de outro, como complementos necessarios, a acdo mental e a motivacao, aspectos enfatizados
na teoria de Piaget.

A diplegia espastica foi o tipo clinico de Paralisia Cerebral escolhido para o presente
estudo justamente porque as criangas apresentam potencial de desenvolvimento das habilidades
que as tornardo independentes, desde que tenham a oportunidade de realizar a reabilitacdo com
profissionais especializados e possam exercer essas habilidades adquiridas nas suas atividades
diarias. Essa independéncia fisica ndo garante, no entanto, a autonomia das criangas nas situacdes

de vida diaria.

® Grifo nosso
" Vitor da Fonseca é portugués, educador fisico e psicomotricista, autor de obras publicadas na area de educacéo e
desenvolvimento psicomotor.
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2 - Objetivos:

Este trabalho tem por objetivo central o estudo da relagdo entre as representagdes de si as
habilidades na Paralisia Cerebral.

Nossa pesquisa reune instrumentos que permitem avaliar, por um lado, o desempenho
funcional, destacando as habilidades adquiridas pela crianga que possibilitariam a independéncia
na locomocdo e nas atividades diérias, de acordo com as possibilidades prognosticas para a
Paralisia Cerebral do tipo diplegia espastica, relacionando-as ao conhecimento do préprio corpo e
de suas capacidades. Por outro lado, esses dados séo relacionados as representa¢fes que a crianca
faz de si mesma, organizadas por ela como “escala de valores”, conceito este utilizado por Perron
acerca das representacOes. Utilizamos ainda os conceitos de deficiéncia sugeridos nos estudos de
Geérard e Amaral, estabelecendo paralelos entre a independéncia adquirida e o exercicio
autdbnomo desta.

Para que essas relagbes possam ser feitas, énfase foi dada as formas de avaliagdo
existentes em reabilitacdo que priorizam a capacidade funcional do individuo, dirigindo nossa
observacdo, portanto, para os fatores relevantes para a presente pesquisa, ndo descrevendo
padrdes ténicos tipicos da Paralisia Cerebral ou graus de limitacdo de amplitude de movimento
ou presenga de reflexos primitivos. A prioridade foi verificar o desempenho na funcéo observada,
ainda que houvesse a interferéncia dos padrdes citados.

Isso equivale dizer que a presenca daquela dada funcao foi valorizada, independentemente
do padrédo tonico presente, que ndo foi descrito. Verificamos o que de fato o sujeito consegue
realizar, mesmo que a forma adotada seja propria da lesdo que ele possui, e diferente do
desenvolvimento motor padrdo para a idade. Avaliando dessa maneira, estamos de acordo com 0s
conceitos discutidos na apresentacdo desse trabalho, considerando que, na Paralisia Cerebral,
observaremos um tipo peculiar de desenvolvimento, e 0s sujeitos podem ser considerados
capazes, mesmo que a sua forma de realizar as atividades seja também peculiar.

Estudamos os fatores que levam & autonomia da crianca com deficiéncia, tanto no sentido
de aquisicdo de funcBes (o que ela é capaz de fazer) quanto das representacfes (como ela se
percebe, que imagem ela tem de si), levando em conta o seguinte pressuposto: o treinamento de
habilidades ndo garante a autonomia da pessoa com deficiéncia, mesmo que as etapas de
reabilitacdo tenham sido cumpridas com sucesso levando a independéncia fisica, podendo estar

na compreensdo do préprio corpo assim como ele realmente € (portanto, de suas habilidades, de



19

como elas séo realizadas e de suas dificuldades) e nas representacdes que esta crianca tem de si
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4 - Hipoteses:

Minayo (2004, p. 95) define hipdteses como afirmagfes provisOrias a respeito de
determinado fendmeno em estudo. A autora considera que, na pesquisa qualitativa,
“pressupostos” sdo uma denominacdo mais correta que “hipoteses”, visto que nesta abordagem,
as hipdteses perdem a sua dindmica formal comprobatoéria para servir de caminho e de baliza
no confronto com a realidade empirica.

A partir dessas primeiras consideracfes e do problema de pesquisa, podemos estabelecer
as hipdteses a seguir, confirmadas ou ndo a partir da coleta e analise dos dados, mas que sdo a
base para os estudos de caso, realizados de acordo com o método de pesquisa escolhido.

1. As criangas com diplegia espéastica que adquiriram habilidades com sucesso através do
processo de reabilitacdo e, ainda assim, ndo exercem essas habilidades, ndo tém
representacdes de si compativeis com as suas capacidades.

Dessa forma, a aquisicdo de habilidades garante a autonomia da crianga nas suas
atividades cotidianas se houver a representagdo dessa aquisi¢do, em outras palavras, se a crianga
é capaz de realizar, mas ndo se representa como alguem que é capaz, pode haver uma incoeréncia
que dificulta a autonomia.

2. Ter representacdes positivas de si, ainda que sejam representacBes de alguém que é
diferente dos demais pode ser um fator facilitador para o desenvolvimento de habilidades
(independéncia) e consequentemente de autonomia.

O valor positivo aqui estaria na unido de dois fatores: de um lado, considerar a deficiéncia
como parte de si pode significar uma representagdo de si que é real e, por outro lado, conseguir
realizar as habilidades funcionais esperadas para uma crianga, mesmo que em uma idade
diferente da maioria das criangas, tem um significado de capacidade. Deficiéncia e Capacidade,
portanto, poderiam estar juntas, seriam representacdes coerentes.

3. As criangas com diplegia que tém como valor central a sua limitagcdo, considerando-a
como parte de si, coordenam os demais valores em torno deste eixo, atitude esta que 0s
leva a construir representacdes coerentes (reais) de suas habilidades adquiridas com as
necessarias adaptacdes e com os padrdes proprios da deficiéncia.

E importante para a pessoa com deficiéncia considerar a deficiéncia como parte de seu
desenvolvimento, pois, conhecé-la pode significar também se conhecer melhor, aprendendo sobre
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0 que pode fazer e de que maneira deve fazé-lo, em outras palavras, como devera “proceder para
realizar-se”.

4. A condicdo em que o outro age pela pessoa com deficiéncia pode dificultar o
desenvolvimento das habilidades e a consequente relacdo destas com representacfes
positivas de si.

O papel do outro consiste em compreender as necessidades da crianca, possibilitando a
acao do proprio sujeito no mundo, e ndo agindo por ele, tomando para si atividades que a crianca

poderia realizar sozinha, ou mesmo tomando decisdes por ela.
5 - O desenvolvimento da pessoa com deficiéncia:

“Nao ande a minha frente, eu posso ndo o seguir; ndo ande
atrés de mim, eu posso ndo saber aonde ir; ande ao meu lado, seja
meu amigo!”” (Albert Murphy).

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) ou World Health Organization (WHO) propde
classificacBes internacionais de saude que tém como principal objetivo a utilizacdo de uma
linguagem comum para a descri¢do de problemas ou intervencdes de saude (WHO apud Farias e
Buchalla, 2005, 188). A linguagem comum entre os profissionais que trabalham com o individuo
com deficiéncia facilita a comunicacéo entre eles (Allegretti, Mancini, Schwartzman, 2002, p. 6).

Farias e Buchalla (2005, p. 188-189) esclarecem que existe a CID-10 (abreviatura de
Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas relacionados a Saude, décima
revisao), um modelo baseado na etiologia, anatomia e causas externas das lesdes, que facilita o
levantamento de dados estatisticos em salde relacionados a mortalidade e morbidade. As
informacdes proporcionadas por este modelo sdo, no entanto, insuficientes para o planejamento
de acBes em saude, que demandam a necessidade de se conhecer o que acontece com 0 paciente
apos o diagnostico, com o decorrer do tempo.

Para suprir essa necessidade, a OMS vem, desde 1976, desenvolvendo um modelo com
enfoque mais qualitativo, que proporciona uma discussdo mais profunda sobre as consequéncias
das deficiéncias no desenvolvimento. De acordo com Farias e Buchalla, surgiu nessa época a
International Classification of Impairment, Disabilities and Handicaps (ICIDH) traduzida para o



22

portugués como Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens
(CIDID).

Amaral (1995, p. 63 e 64) discute os conceitos propostos pela OMS em sua revisdo de
1989, ainda conservando esses trés niveis — deficiéncia, incapacidade, desvantagem, porém a
autora ja acreditava ser necessario revé-los, com maior énfase nas possibilidades do individuo e
ndo nas caracteristicas fisicas da deficiéncia. Esses conceitos sofreram modificacGes no decorrer
dos anos, chegando, em 2001, a descricdes mais proximas do que sugeria Amaral, com a
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICIF) traduzida para o
portugués em 2003 como Classifica¢do Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salide
(CIF).

Neste ano, a classificacdo passa a usar os termos funcionalidade, incapacidade e saude,

ampliando o termo incapacidade com o uso da expressdao “limitacdo da atividade” para as
dificuldades que o individuo pode ter ao executar atividades (WHO, 2001, apud Castang
Foundation, 2005), porém, ja em 1999, falava-se do comprometimento funcional e incapacidade
envolvendo os trés niveis: de estrutura e fungbes do corpo, atividades no nivel individual e
participacdo social® (World Health Organization, 1999, p. 7). Segundo Farias e Buchalla (2005, p.
189), a grande mudanca € a introdugdo do termo funcionalidade, usado no aspecto positivo, em
contraposicéo a incapacidade, aspecto negativo.
Para melhor caracterizacdo do sujeito desse trabalho, utilizaremos inicialmente os conceitos
assim como discutidos por Amaral, a partir das descri¢cdes da Organizacdo Mundial de Saude, de
1989: Deficiéncia refere-se a perda ou anormalidade de estrutura ou funcdo. Deficiéncias sdo
relativas a toda alteracdo do corpo ou da aparéncia fisica, de um érgdo ou de uma funcéo,
qualquer que seja a sua causa; em principio deficiéncias significam alteracdo de funcGes
organicas.

Allegretti, Mancini e Schwartzman (2002, p. 6) propdem que, na Paralisia Cerebral, essas
alteracdes seriam relativas ao sistema musculo-esquelético, manifestadas através de alteracdes
no tdnus muscular, limitacGes na amplitude de movimentacao articular, na forca muscular, entre
outras.

Continuando a discussdo conforme Amaral: Incapacidade refere-se a restricdo de

atividades em decorréncia de uma deficiéncia. Incapacidades refletem as conseqiéncias das

® Traducéo nossa.
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deficiéncias em termos de desempenho e atividade funcional do individuo; as incapacidades
representam perturbacdes da prépria pessoa.

Salientamos aqui que o uso atual do termo “limitacdo das atividades” define melhor a
condigdo da crianga com Paralisia Cerebral, que pode ser capaz sim de realizar determinada
tarefa, porém, devera realizar tratamento especializado para que essa aquisi¢ao ocorra, lembrando
que os padrdes motores de realizacdo de uma dada funcdo podem ser diferentes dos padrdes
tipicos de outras criancas. Allegretti, Mancini e Schwartzman (2002, p. 6) consideram também as
dificuldades - ndo a incapacidade - portanto, que a crianca com Paralisia Cerebral poderia
apresentar em desempenhar atividades de sua rotina didria de forma independente, incluindo
locomocao, alimentacdo, higiene pessoal, comunicacao.

Tendo com base as definicdes propostas pela OMS, Amaral fala entdo em desvantagem
referindo-se & condicdo social de prejuizo resultante da deficiéncia e/ou incapacidade:
Desvantagens dizem respeito aos prejuizos que o individuo experimenta devido a sua deficiéncia
e incapacidade; as desvantagens refletem, pois, a adaptacdo do individuo e a interacéo dele com
seu meio.

De acordo com Mancini® (apud Allegretti et al, 2002, p.6), as restricdes na participacio
social do individuo com Paralisia Cerebral, limitando seu direito a cidadania, poderiam estar, por
exemplo, nas dificuldades em freqlientar uma escola regular, ndo-adaptada as suas necessidades.

Utilizando a classificacdo da OMS daquela época , Amaral (1995, p. 67-68 e 1998, p. 24 e
25) parte da deficiéncia como fendmeno global, levando-nos a identificar dois subfenémenos:
deficiéncia primaria (deficiéncia e incapacidade) e secundéaria (desvantagem). Dessa forma, fica
claro que ndo se trata de negar a existéncia fisica, real, concreta de uma dada alteracéo
corporal, de uma dada deficiéncia, o que ndo quer dizer que essa concretude corresponda a
totalidade do fendmeno (idem, 1995, p. 34).

A CIF de 2001 (WHO apud Farias e Buchalla, 2005, p. 189) prople entdo que a
funcionalidade cubra os componentes de funcdes e estruturas do corpo, atividades e participacéo
social, em seus aspectos positivos. Correspondendo aos aspectos negativos, esta, portanto, a
incapacidade como resultante da interacdo entre a disfuncdo apresentada pelo individuo (seja
organica e/ou da estrutura do corpo), a limitacdo de suas atividades e a restricdo na participacéo

8 Mancini é autora da traduc#o brasileira do PEDI.
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social, com os fatores contextuais (ambientais ou pessoais) que podem atuar como facilitadores
ou barreiras para o desempenho dessas atividades e da participacdo (CIF, 2003, p. 12).

Nas classificacfes internacionais da OMS, os estados de saude (doencgas, perturbaces,
lesbes) sdo classificados principalmente na CID-10. A funcionalidade e a incapacidade
associadas aos estados de salde sdo classificadas na CIF. Portanto, a CID-10 e a CIF s&o
complementares, mas também podem ser sobrepostas. As duas classificacbes comegam com 0s
sistemas do corpo, porém a CID-10 utiliza as deficiéncias como partes de um conjunto que forma
uma “doenca”, enquanto que o sistema da CIF utiliza as deficiéncias como problemas das
funcdes e estruturas do corpo associadas aos estados de saude (CIF, 2003, p. 7 e 8).

Podemos entender que, a partir daquela antiga descricdo linear dos conceitos relacionados
a deficiéncia, chegamos a um modelo em que ha interacdo de cada nivel com os demais,
abordando-se tanto a dimensdo biomédica, quanto a psicoldgica e a social. De acordo com Farias
e Buchalla, a OMS ainda pretende incorporar, no futuro, o impacto dos fatores pessoais na
forma de lidar com as condicdes limitantes (CIF, 2003, p. 234). Esses fatores serdo abordados
na presente pesquisa, quando optamos pelo estudo qualitativo dos casos.

Ainda de acordo com a CIF (2003, p. 15), as deficiéncias podem ser parte ou uma
expressdo de uma condigdo de saude, mas ndo indicam, necessariamente, a presenca de uma
doenga ou que o individuo deva ser considerado doente. A deficiéncia pode levar a restricdo de
atividades, mas isso ndo implica diretamente em restringir o exercicio da autonomia. Parece
residir justamente ai a diferenca que podera resultar na adaptacao social do individuo, diminuindo
o fator desvantagem.

A aquisicdo de habilidades — caminhar, vestir-se, escrever — insere a crianga com
deficiéncia no mundo social, dando-lhe a possibilidade de “ressignificar” a diferenca, em outras
palavras, se ele é capaz de fazer, pode adquirir independéncia e autonomia, retirando entdo de si 0
“peso” da incapacidade. Existe, portanto, uma forma diferente de executar a funcdo (disfuncéo), o
que ndo significa uma incapacidade em decidir sobre a realizacdo de uma determinada tarefa,
mesmo que seja realizada de maneira mais lenta ou ndo exatamente como seria se houvesse maior
ajuda do cuidador. E importante ressaltar aqui a importancia da capacidade de escolha
(autonomia), que caberia ao sujeito.

Resta saber se, ainda assim, permaneceria 0 peso da desvantagem, ja que este € um

conceito relacionado aos valores, normas e padrées do grupo no qual a pessoa estd inserida



25

(Amaral, 1995, p.67), portanto a desvantagem é sempre em relacdo ao outro, e, neste caso
estaremos nos referindo ao desempenho da funcéo e como esse desempenho € visto pela propria
crianca com deficiéncia e pelo outro, proximo a ela. De acordo com Winnicott (1990, p. 37), séo

sadios aqueles que estdo (por definicdo) mais préximos de ser “aquilo” *°

que permitiria o
equipamento com que vieram ao mundo. Pensando dessa forma, o individuo com deficiéncia que
desenvolveu habilidades a sua maneira, “com” a sua deficiéncia ndo estaria “doente” e poderia
ser considerado capaz no grupo em que estiver inserido.

Amiralian (2003a, p. 102) afirma que a deficiéncia é uma condi¢do constituinte e
estruturante do ser humano que a tem, e, portanto tem diferencas qualitativas em relacéo
aqueles com condigdes organicas diferentes, e ainda, em relacdo ao desenvolvimento, reforca que
este é saudavel quando possibilita ao individuo crescer e amadurecer de acordo com suas
condigdes herdadas e congénitas. Tais afirmagdes estdo de acordo com os conceitos de Amaral
(1995, p. 68), que reforca essa questdo qualitativa ao dizer que as limitagdes ligadas a deficiéncia
primaria — segundo varios autores — por si s6 ndo impedem realmente o desenvolvimento e a
vida plena, considerando-se apenas forma e ritmo especificos. Também estdo de acordo com as
relacbes entre genotipo e fenotipo na formacdo do individuo, estabelecidas por Wallon, como
veremos a seguir.

A partir desses conceitos, poderiamos analisar de que maneira a dificuldade de
estabelecimento de uma funcdo (coordenacdo manual, por exemplo) poderia resultar em
incapacidade (ndo conseguir alimentar-se sem auxilio), acentuada pela deficiéncia (leséo
neuromotora) interferindo num mecanismo inato (dominancia lateral). A mesma analise poderia
ser feita em relacdo a aquisi¢do da marcha ou outra funcéo necessaria para a independéncia fisica.

A situacdo de “incapacidade” poderia ser ainda mais acentuada pela desvantagem, se a
interacdo do sujeito com o0 meio ndo possibilitar o equilibrio entre deficiéncia e funcdo desejada.
A dificuldade no conhecimento do proprio corpo poderia interferir na representacdo que o
individuo faz de si, levantando duvidas em relacdo ao que o corpo € capaz de fazer, j4 que as
exigéncias do meio podem ndo respeitar uma forma de realizacdo de atividades num padréo
diferente do que é considerado “normal” (tipico). De acordo com Wallon (1941, p. 36), a historia
de um ser é dominada pelo seu gendtipo (germe do que o individuo conserva potencialmente) e

constituida pelo seu fenotipo (aspectos sob que se manifestou o individuo durante toda a vida),

10 Termo utilizado na tradugéo para o portugués.
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posicdo esta que reforca as afirmacdes anteriores: o desenvolvimento do individuo com
deficiéncia tera caracteristicas proprias.

A aquisicdo de habilidades pode facilitar a aquisicdo de autonomia, que, por sua vez, pode
ser determinante no desenvolvimento da autoconfiancga, significando, para a crianga, que ela é
independente fisicamente do outro (tem habilidades) e pode tomar decisbes prdprias (tem
autonomia). Para acontecer de fato, ser representada pela crianca e ser um fator facilitador da
autonomia, é importante que essa independéncia seja reforcada pelo cuidador.

Numa abordagem inspirada nos conceitos de heteronomia e autonomia moral de Piaget,
que serdo discutidos no capitulo 2, poderiamos dizer que o individuo com deficiéncia que alcanca
a autonomia pode experimentar suas dificuldades e assim supera-las para alcancar uma situacéo
de independéncia real do outro, e ndo apenas fisica, partindo de um estagio inicial onde a
cooperacao € necesséria. A crianga s0 podera alcancar a autonomia se a ela for permitida a
experiéncia que possibilita as escolhas. O fazer por si mesmo, ainda que de forma imperfeita na
percepcao do outro, torna-se fundamental para a consciéncia de si e reforca a possibilidade de
inser¢do no mundo social. Amaral (1995, p. 87), nos fala da “aceitacéo ativa” da deficiéncia que
possibilitaria, uma vez incluida a deficiéncia na esfera da vida, a busca e vivéncia de saberes e
fazeres, a busca da independéncia e da autonomia possiveis.

Caberia também analisar a questdo levando em conta os dois grandes sistemas cognitivos
descritos por Piaget (1987, p. 58): o compreender e o realizar (ter éxito, como foi traduzido). O
primeiro visa compreender as realidades fisicas e l6gico-matematicas; o segundo serve para ter
éxito em todos os dominios, desde as acdes mais elementares até a solucdo de problemas
abstratos. Ora, como ja vem sendo discutido desde a apresentacdo dessa pesquisa, aquisi¢do de
habilidades néo significa realizacdo das mesmas. Para que o realizar se efetive, para que a crianca
tenha éxito, deve haver uma necesséria correlagdo entre as capacidades reais e as representadas, e
aqui voltamos ao conceito de éxito experimentado de Perron (1995, p. 25), a ser detalhado no
capitulo 3.

Para Mancini (apud Allegretti et al, 2002, p 9), levando-se em consideracdo a expectativa
funcional no desenvolvimento infantil, criangas com Paralisia Cerebral conseguem desempenhar
atividades de locomogdo mesmo que de uma forma diferente da apresentada por criangas com

desenvolvimento normal. Essa observacdo pode ser estendida também as atividades que
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necessitam de coordenacdo manual, pois a crianca podera manusear objetos a sua maneira e nao
utilizar a preensdo caracteristica para aquele dado objeto.

A partir da teoria de Winnicott, Amiralian (2003 b, p. 210-211) considera que o
desenvolvimento, entendido como a progressdo da dependéncia absoluta para a independéncia
ou™ autonomia é uma questdo basica para as pessoas com deficiéncia, para sua familia e para
todos 0s grupos sociais com os quais se relacionam. E importante ressaltar que, mesmo havendo
a impossibilidade de independéncia fisica, nos casos em que as seqiielas motoras sdo muito
acentuadas, ainda assim a autonomia — entendida como a possibilidade de tomar decisdes e fazer

escolhas — seria possivel. Amiralian (1997, p. 33) esclarece ainda:

A deficiéncia, para quem a possui, interfere no seu desenvolvimento, na
sua aprendizagem, nas suas relacdes familiares, na organizacao dinamica de sua
personalidade, enfim é um elemento constitutivo dos aspectos estruturais e
funcionais de sua pessoa total. Todavia, a influéncia da deficiéncia esta
relacionada a inumeros fatores: o tipo de deficiéncia, sua intensidade, sua
extensdo, época de sua incidéncia e, principalmente, as oportunidades de
desenvolvimento e ajustamento que foram oferecidas ou negadas a pessoa dela
portadora.?

Para a autora (1997, p. 35), desenvolvimento saudavel significa a realizacéo plena de si
mesmo, de suas possibilidades. Dentro dessa perspectiva, a pessoa com deficiéncia ira constituir-
se como pessoa a partir de uma condicdo organica peculiar. E a partir desse conceito de
desenvolvimento que estudamos os sujeitos da presente pesquisa, com uma formacdo organica
peculiar, que, se bem conduzida ndo necessariamente resultaria em prejuizo de funcéo para a
pessoa com deficiéncia — observado o grau de comprometimento neuroldgico - sendo possiveis a
apropriacdo de suas capacidades para a realizagdo de fungdes da vida pratica a sua maneira, € a
aquisicdo de habilidades, desde que seja construido o conhecimento sobre si mesmo, tanto no
sentido psiquico, quanto no sentido corporal.

Esse conhecimento sobre si mesmo é o ponto de partida para a autonomia, possivel
mesmo que ndo haja uma independéncia fisica, esta sim diretamente relacionada ao

comprometimento neuromotor.

1 No contexto da presente pesquisa, a expressdo seria: independéncia e autonomia.
120 termo pessoa “portadora” de deficiéncia foi utilizado pela autora nesse texto.
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Capitulo 1
Sobre a Diplegia Espastica

Para melhor compreensdo das capacidades e dificuldades da crianga com diplegia, torna-
se necessaria a descricdo dos fatores mencionados no capitulo anterior como elementos também
constitutivos da pessoa, decorrentes da lesdo neuromotora.

Este capitulo abordara as caracteristicas do quadro clinico de Paralisia Cerebral do tipo
diplegia espastica e a interferéncia das alteracfes de postura e movimento na aquisicdo de
habilidades no desenvolvimento dessas criangas. Como ja foi dito na apresentacao, preferimos
usar o termo diplegia, por ser mais universal e mundialmente utilizado em pesquisas, do que
diparesia, mais utilizado clinicamente, embora 0 segundo seja mais coerente com as alteragdes

presentes na Paralisia Cerebral, relacionadas ao controle e ndo a perda dos movimentos.

1.1 — Aspectos Gerais:

Dentre os tipos conhecidos de Paralisia Cerebral, a diplegia espastica foi escolhida por
representar uma deficiéncia, visto que a crianca apresentara um quadro neurolégico de aumento
de tbnus e comprometimento motor, porém, a disfuncédo decorrente da seqiiela ndo impedira, em
grande parte dos casos, 0 desenvolvimento das habilidades de andar, vestir-se, escrever, entre
outras necessarias para uma independéncia na vida diaria, incluindo atividades na escola. Em
outras palavras, desde que haja tratamento adequado e que as capacidades da crianca sejam
estimuladas e valorizadas pela propria crianga e pelo grupo no qual esta inserida, incluindo sua
familia, poderemos diminuir o impacto da deficiéncia, interferindo, portanto, nos dois outros
niveis, ou melhor, no desempenho nas atividades cotidianas e na participacdo social.

Utilizaremos os conceitos de Diament e Cypel =3, citados com freqiiéncia em pesquisas na &rea de
Neurologia Infantil, para melhor identificar a diplegia espastica. Para os autores (1996, p. 781),
Paralisia Cerebral é o termo mais comumente utilizado para designar encefalopatias crénicas e
ndo-progressivas, considerando-se neste grupo duas delimitacBes: que a etiologia responsavel
pela sindrome neuroldgica ndo seja de carater progressivo ou evolutivo quanto a sua lesao...

sendo que esta evolucdo serd determinada pelo momento em que o fator noxico agiu no sistema

¥ 5aul Cypel e Aron Diament foram sucessores de Antdnio Branco Lefévre no Departamento de Neurologia da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo e sdo responsaveis pelas revisdes das novas edi¢6es do
compéndio Neurologia Infantil, conhecido como “Neurologia de Lefevre”.
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nervoso em plena maturacdo estrutural e funcional; e que a sintomatologia neurolégica devera
caracterizar-se, principalmente, por um “transtorno motor”. Este transtorno pode apresentar-se
de diferentes formas, porém invariavelmente ha alteracbes do tébnus muscular e do controle
voluntario dos movimentos.

E interessante ressaltar que o termo Paralisia Cerebral é considerado incorreto por varios
autores, além de Diament e Cypel, porém optamos por manter o termo no presente estudo, devido
ao seu uso comum nas diversas areas de conhecimento as quais ele se aplica, posicdo esta
defendida também pelos referidos autores (ibid idem, p.781). Também vale dizer, que, de acordo
com 0s mesmos autores, o termo surgiu com Freud, na época em que ainda atuava como
neurologista, para distinguir a assim chamada “paralisia cerebral infantil” de outros quadros
como a paralisia infantil ou poliomielite.

No ano de 2004, em encontro internacional de pesquisadores em Paralisia Cerebral, realizado nos
Estados Unidos, um grupo formado pela americana United Cerebral Palsy Research and
Educational Foundation e pela britanica Castang Foundation chegou a um novo conceito de
Paralisia Cerebral, ampliando as definicdes de deficiéncia, funcionalidade e participacdo social,
propostas pela Organizagdo Mundial de Sadde (World Health Organization), levando em
consideracdo que “Paralisia Cerebral” é um termo que diz respeito mais ao quadro clinico do que
propriamente ao diagnostico etiologico. Portanto, na definicdo desse grupo de estudiosos

(Rosenbaum et al):

Paralisia Cerebral descreve um grupo de desordens do desenvolvimento
relativas ao movimento e postura, levando a limitacdes das atividades, atribuidas
a disturbios encefalicos ndo-progressivos ocorridos no periodo pré ou poés-natal.
O comprometimento motor pode vir acompanhado de desordens sensoriais,
cognitivas, de comunicacdo, percepcdo e/ou comportamento, e/ou desordens
convulsivas.**

Esse conceito estd de acordo com a descri¢cdo anteriormente citada nesta pesquisa, a
medida que enfatiza o déficit motor como central e acrescenta a possibilidade de outros déficits
em decorréncia do tipo e gravidade da lesdo.

Dentre as desordens do movimento e postura, podemos encontrar 0 aumento do ténus

muscular, que caracteriza o tipo espastico de Paralisia Cerebral, correspondendo a setenta e cinco

“ Tradugdo e grifo nossos a partir de consulta a <http: //www.castangfoundation.net>
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por cento dos casos descritos (Diament e Cypel, 1996, p. 789). Em livro organizado por Coll,
Marchesi e Palacios, referéncia utilizada em trabalhos na area de Psicologia, Basil (1995, p. 254)
menciona que a espasticidade consiste em um aumento pronunciado do ténus muscular, podendo
caracterizar-se por contragdes musculares que aparecem em repouso e sdo reforgadas com o
esforgo ou a emogéo.

Existem as variacGes clinicas do tipo espastico, de acordo com o comprometimento dos
membros, encontrando-se entre elas a diplegia, assim denominada porque observamos, apesar do
comprometimento global, melhor fungdo dos membros superiores que inferiores (Piovesana,
2001, p. 16 e Basil, 1995, p. 255).

A crianca com diplegia apresentard maior dificuldade em andar do que em realizar
atividades de coordenacdo manual, sendo possivel, dependendo da gravidade da lesdo, a
aquisicdo de ambas as funcdes através de reabilitacdo. A amplitude do comprometimento motor
pode variar, segundo Piovesana, com a intensidade do sofrimento do tecido nervoso,
determinando maior ou menor gravidade de cada caso, e ainda lesdes completas (plegias) ou
parciais (paresias) dos membros acometidos.

De acordo com Marques-Dias apud Diament e Cypel (1996, p. 668), a diplegia espastica é
0 quadro clinico mais comumente encontrado em decorréncia de distdrbios circulatérios da
prematuridade, resultante de lesbes subcorticais, em geral da substancia branca periventricular
(leucomalécia periventricular), freqiientes em criangas nascidas prematuras justamente porque o
sistema nervoso encontra-se em formacéo, apresentando situagdes de sofrimento isquémico
decorrentes da instabilidade cardio-pulmonar das criancas nascidas preé-termo. Segundo Hagberg
et al apud Diament e Cypel (1996, p. 786), essa condicdo de prematuridade ocorreria em cerca de
pouco mais da metade dos casos de diplegia, sendo a outra metade correspondente a criangas
nascidas de termo, com suas lesdes de origem usualmente pré-natais (malformagdes do sistema
nervoso central, infecgdes intra-uterinas).

Em recente estudo com criancas com diplegia espastica, Kwong et al (2004, p. 172 a 176),
mencionou achados de ressonancia magnética (RM) compativeis com leucomalacia
periventricular em 66% dos casos. De acordo com Okumura et al apud Piovesana (2001, p. 28),
as criancas com diplegia apresentam, nos exames de neuroimagem, a predominancia do aspecto
de leucomalacia periventricular em 89% dos casos. Piovesana relata ainda que, em estudos com

PET (tomografia por emissdo de positrons), 50% dos pacientes apresentavam alteracdes em
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regibes importantes de fungdes associativas cerebrais, porém, de acordo com Feldman et al (ibid
idem, p.28), ha correlacdo significante entre a severidade do disturbio motor e a extensdo da
leucomal&cia periventricular na RM: entretanto, os resultados da avaliacéo intelectual nem
sempre demonstraram correlacdo com os exames de ressonancia. Essa afirmativa est4 de acordo
com o conceito de Paralisia Cerebral, mencionado no inicio deste capitulo, que enfatiza a lesdo
motora como caracteristica central do quadro clinico apresentado.

Le Boulch™(1981/1992, p.111) esclarece que:

... 0 equilibrio cortex-subcortex implica que a iniciativa da programacdo motora que
define o tipo de coordenacdo a ser usado pertence aos centros da base; o cértex intervem,
por um lado, na direcdo intencional da acdo, isto é, na consciéncia do fim a ser
alcancado e, por outro lado, no controle e na modulacao da atividade subcortical.

Os conceitos de funcionamento do sistema nervoso colocados dessa forma pelo autor nos
permitem esclarecer que o0 sujeito de nosso estudo, pela natureza de sua lesdo, estaria em
condicdes adaptativas de ajustamento ao meio, encontrando formas préprias de construcdo e
realizacdo em seu desenvolvimento como pessoa, que estariam sim relacionadas ao
funcionamento de &reas corticais preservadas, embora apresentando variagdes nos padrdes

seletivos de movimentos, comprometidos devido as lesdes em regides subcorticais do encefalo.

1.2 — Desenvolvimento de Habilidades:

Estudos realizados com o PEDI (Pediatric Evaluation of Disability Inventory ou
Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade) e com o GMFM (Gross Motor Function
Measure ou Mensuracdo da Funcdo Motora Grossa) tém permitido aos profissionais de
reabilitacdo tracar um perfil da crianca com diplegia espastica no que diz respeito as aquisicdes
possiveis no desenvolvimento dessas criangas, relacionando-as ao grau de lesdo (leve, moderado,
grave).

Em resenha publicada na revista Arquivos Brasileiros de Paralisia Cerebral (2005, p. 53 a
60), Souza, A.M.C.; Louza, C. M. e Silva Junior, J.A.T. referiram-se ao GMFM como um

instrumento valioso para avaliagdo e prognostico das criangas com Paralisia Cerebral, utilizando-

1> Jean Le Boulch é autor de obras publicadas originalmente em francés, na area de Psicomotricidade, utilizando
tanto conceitos de Piaget quanto de Wallon.
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se da observacdo do desempenho da crianga nas diversas dimensdes — desde o deitar e rolar até o
andar, correr e pular — para estabelecer os cinco niveis de classificagdo do comprometimento
motor, agrupados num sistema conhecido por GMFCS (Gross Motor Function Classification
System ou Sistema de Classifica¢do da Funcdo Motora Grossa).

Na diplegia espastica, podemos observar variaces no desempenho motor relacionadas ao
grau de lesdo, determinando, portanto, diferentes niveis de desempenho no GMFCS. Para melhor
compreensdo das limitacdes encontradas em decorréncia da diplegia, faremos relagdes provaveis
entre os niveis do GMFCS e o grau de acometimento na diplegia:

1. Um comprometimento leve poderia estar relacionado ao nivel 2, que significa a
capacidade de andar sem auxilio de aparelhos ou muletas, mas com limitacdes
para andar fora de casa e ha comunidade;

2. O grau moderado ao nivel 3: capacidade de andar com auxilio de andadores e
muletas, com dificuldades para andar fora de casa e na comunidade;

3. As lesdes mais graves poderiam ser relacionadas ao nivel 4: capacidade de andar
com auxilio externo, com limitacGes e necessidade de utilizacdo da cadeira de
rodas para andar fora de casa e na comunidade.

E bom lembrar que, em nossa pesquisa, estamos nos referindo as habilidades
independentemente de como estas sejam realizadas, ou seja, 0 sujeito que ndo adquiriu a
habilidade de andar e, ainda assim, locomove-se com a utilizacdo de uma cadeira de rodas, deve
ser considerado capaz de locomover-se. Para esse fim, ao enfatizar a funcdo, o PEDI mostra-se
mais adequado para avaliacdo dos nossos sujeitos que 0 GMFM.

Como ja foi dito, os dois instrumentos sdo utilizados com frequéncia em centros de
reabilitacdo em varios paises, inclusive no Brasil, com o objetivo de definir um prognostico para
a aquisicdo de habilidades dessas criangas, possibilitando também o acompanhamento
longitudinal do desenvolvimento na Paralisia Cerebral. Sdo instrumentos que, reconhecidamente,
possibilitam avaliacdo dos resultados do processo de reabilitacdo dessas criangas, em relacdo ao
nivel de funcionalidade em suas atividades diarias e a funcdo motora grossa (Law, 2003, p. 1 e 2).
Cabe ressaltar que sdo instrumentos de avaliagédo capazes de mensurar fendmenos comuns a
diferentes meios culturais, como menciona Mancini (2005, p. 23), ao enfatizar a necessidade néo

apenas de traducao, mas de adaptacgéo cultural do PEDI.
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Para melhor compreensdo das questbes relacionadas a avaliacdo do desempenho
funcional, que resulta na aquisicdo das habilidades, é importante distinguir entre os conceitos de
atividade e tarefa. Para Trombly e Coster apud Mancini (2005, p. 49), uma tarefa representa um
conjunto de atividades especificas que comungam de um propésito Gnico.

De acordo com Mancini, vestir-se seria uma tarefa que inclui, entre outras, as atividades
de colocar a blusa, abotoar, colocar a calga, e assim por diante. Analisando da mesma forma,
locomover-se seria uma tarefa que pressupde o deslocamento em diferentes superficies, planas ou
irregulares, a transposicdo de obsticulos como degraus, ou seja, sdo necessarias diferentes
atividades para que a tarefa seja completa, incluindo adaptacbes aos diversos ambientes,
domiciliares e comunitarios. Portanto, a habilidade de autocuidado ira incluir as tarefas de
vestuario, alimentacdo, entre outras; enquanto que a habilidade de mobilidade inclui tanto as
transferéncias (entre a cama e uma cadeira, entre esta e o chdo, dependendo da necessidade num
dado momento) quanto a capacidade de locomocédo em diferentes superficies.

Ao avaliar as habilidades adquiridas por uma crianca através de instrumentos como o
PEDI, essa distincdo deve ser considerada, para que seja verificada a tarefa na sua complexidade,
(e ndo apenas partes dela), para caracterizar a aquisi¢cdo daquela determinada habilidade.

As alteracdes de postura e movimento sdo as principais caracteristicas do quadro clinico
da diplegia espastica. Ghez *°(1991, p. 596) define postura como a posicdo geral do corpo e
membros, um relativo ao outro, e sua orientacdo no espaco. Portanto, ajustes posturais sao
necessarios para todas as tarefas motoras e precisam estar integrados aos movimentos
voluntarios.

E caracteristico dos movimentos voluntarios, de acordo com Ghez, que os sujeitos
respondem mais rapidamente a um estimulo se conhecem a resposta ““necessaria”. A laténcia de
respostas voluntarias aumenta quando o sujeito precisa escolher que resposta dar, usando
informacdo do estimulo. Em outras palavras, a resposta de uma crianga com uma dificuldade no
controle voluntario da postura e movimento certamente sera mais lenta.

Estas afirmacdes nos permitem dizer que, diante de um quadro de lesdo neuromotora que
altera essas caracteristicas, a crianca necessitara, sem duvida, de acompanhamento terapéutico
especializado para aprender as tarefas que poderdo torna-la independente fisicamente de um

cuidador. Por outro lado, essa questdo justifica a nossa opc¢do de ndo utilizar um grupo-controle

'8 Traducéo nossa.
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de criangas sem lesdo neuromotora, visto que € sabido que as criangas com diplegia terdo um
desempenho diferente e mais lento, se comparadas com criangas de mesma faixa etaria sem as
mesmas alteracbes de postura e movimento.

Essa € uma constatacdo de diversas pesquisas ja realizadas nesse formato, comparando
criangas com desenvolvimento normal e criangas com Paralisia Cerebral do tipo diplegia
espastica, como no estudo de Alegretti, Mancini e Schwartzman (2002 p. 10). Os autores
aplicaram o PEDI em criangas com 5,07 anos de idade média e os resultados confirmaram as
limitacBGes que estas criangas apresentam no desempenho funcional da rotina diaria, limitagdes
estas verificadas principalmente nas areas de autocuidado e mobilidade, cujas atividades
envolvem aspectos motores do desempenho. Ao mesmo tempo, 0s autores mencionam a auséncia
de diferencas significativas entre os grupos nas atividades da area de funcéo social, reafirmando
que a diplegia espastica ndo traz consequéncias limitantes para o desempenho de atividades de
comunicacdo, compreensdo, brincar, orientacdo temporal, regulacdo do comportamento e na
participacdo da crianca em sua rotina domestica.

Bella e Jesus (2005, p. 39 e 40) correlacionaram as dificuldades apresentadas pelas
criangas com Paralisia Cerebral com seu diagnoéstico disfuncional, comparando criangas com
tetraplegia, diplegia e hemiplegia, com idade média de 9,6 anos, em estudo que utilizou a
primeira parte do PEDI. As criancas com diplegia apresentaram maior pontuacdo nos escores
brutos, em relacdo a autocuidado, mobilidade e fungéo social, confirmando o bom progndéstico na
aquisicdo de habilidades necessarias para a independéncia fisica, quando comparadas aos demais
tipos clinicos de Paralisia Cerebral.

Quando analisado o grau de dificuldade levando-se em conta tarefas de menor para maior
complexidade (escores continuos), o estudo constatou, porém, que as criangas com hemiplegia
mostraram maior facilidade nas transferéncias e locomogdo necessérias para a habilidade de
mobilidade, pois apresentam melhor controle postural e, conseqlientemente, melhor equilibrio
que as criangas com diplegia. Estas, por sua vez, tém maior destreza para a area de autocuidado,
devido a necessidade de utilizar as duas mé&os nessas atividades. Em todos os casos, 0
desempenho das criangas com tetraplegia mostrou-se aquém dos outros dois grupos estudados.

Em outro estudo em que foi utilizado o PEDI para avaliacdo de criangas com diplegia,
Oliveira e Cordani (2002, p. 19) indicam que ha correspondéncia entre as habilidades adquiridas

na area da mobilidade e independéncia do cuidador, mas a mesma correlacdo ndo € verificada
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quando se trata da area do autocuidado, indicando que saber fazer a tarefa ndo significou que a
crianca faz sem auxilio no seu dia a dia.

Estudo de Mancini et al (2002, p. 446-452) sugere que existem tanto similaridades quanto
diferencas no desempenho de atividades funcionais em criangas com desenvolvimento normal e
com paralisia cerebral. As semelhangas entre os dois grupos estdo na seqiéncia de
desenvolvimento, porém ha diferencas em relacdo ao intervalo de tempo na aquisicdo das
habilidades, sugerindo um desenvolvimento proprio na Paralisia Cerebral. Estas diferencas
seriam atribuidas justamente as alteragdes no controle postural e na seletividade dos movimentos,
principais caracteristicas das criangcas com o tipo espastico de Paralisia Cerebral, como ja foi dito

ao longo deste capitulo.
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Capitulo 2
A Construcao do conhecimento sobre Si Mesmo

Havia um segredo nesse mundo, e esse segredo me pertencia e pertencia a quem quer que
vivesse em meu corpo. Eramos dois e podiamos discutir um com o outro. E dificil definir
sentimentos tao rudimentares, mas ndo ha divida de que é por meio dessa forma de dualismo
que o sentido de minha individualidade surgiu de repente, naquele momento, sendo
igualmente certo que foi um grande consolo ter encontrado em mim mesmo alguém que podia
me compreender.

Gosse apud Piaget (1926/2005, p. 112).

2.1 - Consideracdes Iniciais:

Ao refletir sobre o significado da palavra “construcdo”, Duran (2004, p. 27 e 28) refere-se
a teoria de Guidano (1985/1991) sobre o desenvolvimento do self, cuja dindmica estaria na nogao
de auto-organizacédo, segundo a qual os sistemas vivos, como resultado de pressées evolutivas
basicas, organizam-se a si mesmos e atuam no sentido de preservar sua integridade e identidade
sistémicas. O significado de construgdo, portanto, estaria relacionado a propria vida: a construcéo
como autoconstrugdo, um processo basico, inerente a vida, que propicia a um ser vivo manter
sua identidade e integridade enquanto tal.

Partindo ainda dos pressupostos de Guidano, Duran (idem, p. 29) afirma que a construgao
do conhecimento é um processo criativo, do qual emerge uma realidade viavel para nela se
viver, em que utilizamos ferramentas linglisticas para agdes estruturadoras demandadas pelas
perturbacdes no fluxo de nossa experiéncia imediata, ocorridas no contato ativo com o mundo
exterior, acrescentando ainda que o sentido de si mesmo, a identidade pessoal, do mesmo modo,
tem subjacente a interdependéncia experimentar/explicar.

Duran (2004, p. 30) recorre entdo a James (1890/1980) e Mead (1934) para fazer a
distincdo entre o EU — que atua e experimenta, o sujeito - e 0 MIM — tomado como objeto, que é
observado e avaliado, concluindo que a construcdo do autoconhecimento é um processo entre
experimentar-se a si mesmo e explicar-se a si mesmo.

Para entender o processo de construcdo do conhecimento sobre si mesmo, estudaremos
aspectos das teorias de Piaget e de Wallon, considerando-os como complementares para a
compreensdo do tema proposto. A partir de pressupostos dos dois autores e de Perron acerca das
representacfes de si, poderiamos pensar em como a crianga com diplegia, a partir das suas

possibilidades de acdo no meio, se desenvolve.
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Retomando os conceitos da OMS discutidos no capitulo introdutério, afirmamos que
deficiéncias sdo problemas nas fungdes ou nas estruturas do corpo (CIF, 2001, p. 13), sendo que
as deficiéncias fisicas sdo aparentes, “concretas”, portanto ndo podem ser “negadas”. Temos, no
entanto, outros dois conceitos relacionados as deficiéncias, onde o conceito de si mesmo poderia
ser analisado, séo eles: limitagdo de atividades, refletindo a consequéncia da deficiéncia no
desempenho funcional do individuo, e restricbes de participacdo, esse Ultimo referindo-se a
condicdo social resultante dos anteriores. Também esta diretamente relacionada ao conceito de si
mesmo a condicdo pessoal com que o individuo lida com a limitacéo e as restri¢es presentes no
seu dia a dia.

O individuo com deficiéncia tera formas proprias de exercer a funcionalidade, pode, por
exemplo, ndo conseguir pegar um objeto com o polegar aberto, mas ainda assim conseguir
segura-lo; ou ndo conseguir equilibrar-se em pé sem o auxilio das méos, e ainda assim conseguir
andar com o auxilio de muletas.

A capacidade de adaptacdo, com'’ a deficiéncia, é que determinara a terceira questio, que
diz respeito a sua interacdo com o meio e com o outro. E claro que a presenca do outro como

mediador na construgdo do si mesmo da pessoa com deficiéncia é inegével, a crianca necessita de
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a qual ele deve se adaptar para prosseguir seu desenvolvimento como pessoa, buscando a
reequilibracdo possivel na construcdo de si, criando um ideal de si que pode ndo ser exatamente
aquele que o outro considera, ja que o conceito de incapacidade podera estar, na visao do outro,
implicito na sua qualidade de pessoa com deficiéncia.

Essa maneira de ver o assunto estaria de acordo com a tese de Adler (1912/1992), citada
por La Taille (2004, p. 73), segundo a qual uma das motivagdes essenciais da conduta humana
consiste em procurar ver a si proprio por meio de representacdes de si com valor positivo.
Completando com a definicdo do proprio La Taille (idem, p. 73), que expressa melhor ainda a
questdo, o si mesmo sera, aqui, entendido como conjunto de representacdes de si, estas sempre
de valor, e a busca de valor positivo, considerada for¢ga motivacional das agdes.

Piaget (1964/2002a, p. 58), considera que a imagem mental também ¢é
““conceptualizacdo”, antes de redundar em boas copias perceptivas, portanto, poderiamos dizer
que, para o individuo com deficiéncia, se a representacdo que ele faz de si estiver relacionada a
um valor positivo, ainda que a imagem de si seja a de alguém que possui uma diferenca em
relacdo aos demais, este seria um fator facilitador na construcdo de sua autonomia.

Paez, (sem data, p.12)* enfatiza como objetivo fundamental no desenvolvimento da
crianca com Paralisia Cerebral: que ela chegue a ser uma pessoa capaz de comunicar-se, de
adaptar-se, em alguma medida, a situacfes novas, e de conseguir a maior autonomia de que seja
capaz. A autora acredita que através de um sistema de valores impostos, aceitos passivamente
pela crianca, se pode chegar até a anulacdo da personalidade desta, ou entdo a sua

incapacidade de autonomia intelectual.

2.2 — A abordagem de Piaget:

Como epistemdlogo, Piaget estudou a aquisicdo de conhecimento pelo homem,
considerando que 0s aspectos cognitivo e afetivo estdo presentes simultaneamente na construcéo
do conhecimento, sendo a forma dada pelos aspectos cognitivos e o contetdo pelos aspectos
afetivos. De acordo com De Souza (2004, p. 66), ndo se pode dizer que Piaget desconsiderasse a
presenca dos aspectos afetivos, mas apenas que nao os inseriu na estruturacdo das condutas

infantis, por conceber que a interferéncia, nesse caso, era mais de contetdo que de forma.

9 Traducéo nossa
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A partir dos reflexos e através da interacao da criangca com o0 meio, havera a construcéo de
esquemas. As reacOes circulares — ou seja, os efeitos gerados pela crianca no meio e vice-versa —
estardo no inicio desse processo de construcdo do conhecimento. De acordo com Piaget,
(1937/2002b, p. 28) essa reacdo inicialmente simples tornar-se-a cada vez mais complexa, com a
coordenagdo dos esquemas. O autor considera a logica das a¢fes na formacdo do simbolo, da
imagem mental, e a partir dai ha a construcdo do pensamento cientifico, cuja representacao

primeira € a linguagem:

A partir da linguagem, a socializagdo do pensamento se manifesta pela elaboracdo dos
conceitos, das relacBes e pela constituicdo de regras, isto €, ha evolucdo estrutural. A natureza
coletiva do pensamento verbo-conceitual o transforma, tornando-o capaz de constatacdo e de
busca da verdade (Piaget, 1937/2002b, p. 367).

Piaget (1964/2002a, p. 48) fala de “significagdes” antes da simbolizag&do, considerando
que toda assimilacdo sensorio-motora (inclusive a perceptiva) ja consiste em conferir
significacbes, mesmo que ndo haja ainda representacdes, no entanto, para ele a primeira
linguagem é realmente a verbal.

O autor (1954/1994, p. 184)%° vé a afetividade como contexto que enriquecera a forma
como os periodos se sucederdo no desenvolvimento infantil, afetividade e cognicdo seriam,
portanto, aspectos indissociaveis: Fazemos uma distin¢do entre essas duas fungbes porque nos
parecem de natureza diferente, mas na conduta concreta do individuo sdo indissociaveis. E
impossivel encontrar condutas relevantes de afetividade sem elementos cognitivos e vice-versa.

Piaget (1964/2002a, p. 135), considera que a afetividade constitui a energética das
condutas e ainda, que ndo existe nenhuma conduta, por mais intelectual que seja, que nao
comporte fatores afetivos, que, no entanto, ndo poderiam existir sem a cognicao, que consiste na
sua estruturacdo. Portanto, esses dois aspectos sdo, a0 mesmo tempo, irredutiveis, indissociaveis
e complementares. Em sua teoria sobre a construgdo do conhecimento, o autor (1964/2002a, p.
131 e 132) fala de integracdo de estruturas sucessivas, abordando trés critérios para essa
integracdo: ordem constante de sucessdo, caracterizacdo de cada estagio por uma estrutura de
conjunto e, finalmente, afirma que as estruturas de conjunto séo integrativas e ndo se substituem
umas as outras. O autor compreende essa progressiva integracdo através da acdo do sujeito,

descrevendo os processos de assimilacdo e acomodagdo em seu processo de adaptacéo.

20 Tradugo nossa
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Com relagédo ao segundo critério — cada estadio é caracterizado por uma estrutura de conjunto —
Piaget critica Wallon (assim como Freud), porque ndo considera possivel que um estadio fosse
caracterizado pela predominancia de um ou outro carater, como parecem afirmar esses dois
autores, mas justamente por um conjunto de aspectos, tanto cognitivos quanto afetivos,
considerando-se que o cognitivo é estruturante e o afetivo é energético. Os dois aspectos estdo
presentes em toda conduta humana, representando caracteristicas diferentes de uma mesma
conduta.

Na teoria piagetiana, (1937/2002b, p. 24) s&o seis os estadios do periodo sensério-motor

que levam a construcdo do real, ou seja, a formacdo da imagem mental e estruturacdo do si
mesmo, a0 mesmo tempo como sujeito e objeto: desde os reflexos e primeiros habitos, passando
pelas reacBes circulares secundéarias, aplicacdo dos meios conhecidos a novas situacdes, a
primeira constituicdo do objeto permanente até a efetiva representacdo dos objetos ausentes e de
seus deslocamentos.
A partir do estabelecimento da funcdo simbolica aos 2-3 anos, 0s outros periodos se sucedem,
com caracteristicas proprias e numa ordem constante: dos 2-3 aos 6-7 anos, o Pré-Operatorio; dos
7-8 aos 11-12 anos, o Operatorio Concreto; e a partir dos 11-12 anos, o Operatdrio Formal, que
Piaget considera como Ultimo estagio, estendendo-se para a vida adulta, embora tenha estudado
as caracteristicas préprias desse estagio na adolescéncia.

Ndo € nossa intencdo discutir cada periodo em detalhes, estamos nos referindo ao
processo - como um todo - da construgdo da nocdo de si mesmo. Quando falamos da aquisigéo
de conhecimento pela crianca com deficiéncia sobre 0 mundo e sobre si, a teoria de Piaget pode
nos auxiliar a compreender como se da o processo, quando considera que a mediacgéo € feita ndo
apenas pelo movimento, mas pela acdo, que aqui pode tratar-se de agir com os olhos,
acompanhando assim as atividades do outro que faz, por exemplo.

Mediagdo diz respeito aquilo que, como intermediério entre dois termos, responde pela
producdo de um deles (Houaiss, 2004)?. A construcdo de conhecimento pelo sujeito supde um
fator “facilitador” (intermediario) entre ele e 0 objeto, entendido aqui como o ambiente, ou ainda
Como 0 outro.

Para Piaget, € a acdo que proporciona o encontro com o0 meio, possibilitando o

desenvolvimento e aprendizagem, entendendo-se por acdo que proporciona o conhecimento tanto

21 Acesso eletrnico ao site <http://www.houaiss.uol.com.br>.
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0 comportamento sensorial (visual, tatil, auditivo ou ainda gustativo) ou o comportamento motor,
quanto a “acdo mental”. De Souza (2004, p. 56) esclarece como Piaget considera esse encontro
da crianca com o0 meio: A mediacdo entre sujeito e objeto € feita pela acdo ou atividade do
sujeito/crianga sobre o mundo exterior, cuja coordenacdo permite a penetracdo tanto no
universo fisico quanto em si mesmo.

O sentido de acdo dado por Piaget (1964/2002a, p. 12) pode incluir o ato motor, mas ele
ndo da um valor maior ao movimento ou postura. Para ele, o importante € o encadeamento do
tipo acdo e reagdo, que partindo da “inteligéncia préatica” levara ao pensamento cientifico: Ora, a
falta de linguagem e de funcéo simbdlica, tais construcOes se efetuam exclusivamente apoiadas
em percep¢des e movimentos, ou seja, através de uma coordenacdo sensdrio - motora das acgoes,
sem que intervenha a representa¢ao ou o pensamento.

Com a representacgéo, ele considera que a agéo passa a ser mental, no entanto, ele fala
ainda de um periodo intermedirio, da imitacdo diferida, em que a representacdo em ato libera-
se entdo das exigéncias sensorio-motoras de cOpia perceptiva direta, para atingir um nivel
intermediario em que o ato, desligado do contexto, se torna “significante diferencado™, e, por
conseguinte, ja em parte, representacdo em pensamento (Piaget, 1964/2002a, p. 51).

De acordo com De Souza, em comunicacgdo verbal, poderiamos concluir que o movimento
é condicdo necessaria, mas ndo suficiente, o que equivale dizer que se a crianca é capaz de
realiza-lo, ainda que de forma peculiar devido as alteracdes tonicas decorrentes de uma lesdo, é
importante que isso ocorra; porém, se ela necessita de auxilio, como no caso de lesdes muito
graves, que impedem o movimento, a indicagdo do que ela quer que o outro realize por ela,
parece ser suficiente, e deve ser considerada acdo, embora ndo seja ato motor.

Coriat e Jerusalinsky (sem data, p. 6) partem das concep¢bes de Piaget para falar do

desenvolvimento da crianca com Paralisia Cerebral®:

...0 aspecto interior (as coordenacGes mentais) conserva sua possibilidade intacta e so6 se
demora em sua constituicdo efetiva devido a limitagdo da crianga em experimentar ativamente
sobre os objetos; demonstracdo disso é que logo, no momento evolutivo correspondente as
representagdes, recupera aceleradamente o tempo perdido. Essa rapidez de recuperacdo nos
indica que as poucas experiéncias que a crianga conseguiu desenvolver mais as observacdes que
realizou das atividades dos outros, deixaram nela a base de uma suspeita inconsciente e
incompleta de uma relagédo estabelecida entre os diferentes elementos componentes da acéo,
apesar de estar ela neurologicamente impossibilitada ou comprometida em sua expressao pratica.

22 Tradugo nossa
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Os autores parecem confirmar o que ja afirmamos anteriormente, em relacdo as condicdes
peculiares, mas suficientes para a constituicdo do conhecimento sobre si nessas criangas. Como
descrito no paragrafo anterior, mesmo que a funcdo motora esteja comprometida, impedindo a
perfeicdo e controle do gesto, é possivel desenvolver o processo de simbolizacao e representacgéo,
e assim, atraves do ato mental, como afirma Piaget, conseguir as necessarias compensacdes para
prosseguir o desenvolvimento, ao passo que, Se a crianga se encontrasse na dependéncia do gesto
para expressar suas emocgoes e dar inicio ao desenvolvimento, suas possibilidades estariam, de
fato, muito limitadas.

Piaget (1937/2002b, p. 31) ndo se refere as criangas com deficiéncias, mas fala sobre essa
possibilidade ao considerar que na falta da preenséo, a crianga poderia procurar com os olhos,
mudar sua perspectiva, etc, enfatizando, porém, ao falar do desenvolvimento da permanéncia do
objeto, a necessidade de uma experiéncia ativa para estruturar as percepcgdes sucessivas, e
também que a percepc¢do e a acdo constituam um Unico todo na forma de esquemas sensério-
motores. Entendemos, portanto, que, mesmo que seja limitada do ponto de vista motor, deve
haver uma experiéncia da crianca.?®

Em outro momento (1937/2002b, p. 42), ao falar do desenvolvimento da nogdo de
permanéncia do objeto, em criancas em torno de 6 meses de idade, o autor diz que nédo é a
impericia motora que explica a auséncia de procura verdadeira, mas o carater primitivo
atribuido ao objeto. A acdo do sujeito a que Piaget se refere ndo é, portanto, apenas motora. Ao
falar de criangas com 8 meses de idade, esclarece que a crianga, tendo tido uma coisa na mao,
deseja ficar com ela, quando esta se Iha escapa: ela reproduz, entdo, 0 mero gesto de segurar
gue executou exatamente antes. A crianga espera que o gesto conduza ao resultado desejado, mas
pela crenca de que o objeto esta “a disposicdo” do ato esbocado (ibid idem, p. 43), atribuindo
ainda ao objeto caracteristicas primitivas.

Vemos que o processo de interacdo com 0 meio esta presente na descricdo de Piaget para

assimilacdo e acomodacéo:

Em suas dire¢des iniciais, a assimilacdo e a acomodacdo séo, evidentemente, opostas entre si,
uma vez que a assimilagdo é conservadora e tende a submeter 0 meio ao organismo tal qual ele ¢, ao passo
gue a acomodacdo é fonte de mudancas e sujeita 0 organismo as coagdes sucessivas do meio (Piaget,
1937/2002b, p. 359).

28 Grifo nosso
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Para Piaget, a inteligéncia ira coordenar os dois processos antagonicos. De Souza, em
comunicacdo verbal, afirma que, para Piaget, quanto mais o sujeito evolui do ponto de vista das
operacdes mentais, mais capacidade ele tera para as relagdes interindividuais.

De acordo com o autor (1965/1973, p. 168), existem dois tipos de relagOes
interindividuais: a coacgdo, que implica uma autoridade e uma submisséo, conduzindo assim a
heteronomia, e a cooperacdo, que implica a igualdade de direito ou autonomia, assim como a
reciprocidade entre personalidades diferenciadas. A cooperacdo devera substituir a coacdo, no
desenvolvimento das relagdes da crianga com o outro, para que ela chegue a autonomia. Portanto,
o significado de “social” para Piaget esta relacionado a capacidade de cooperagdo, a crianca
devera sair de um estado de centrag@o para coordenar seu ponto de vista com o dos outros, e isso
SO € possivel quando a crianca ja se diferenciou como sujeito (ibid idem, p. 180).

Para Piaget, o social passa a ter “valor” a partir da constitui¢do do si mesmo e do mundo
pelo sujeito. Para ele, a acdo social é ineficaz sem uma assimilacdo ativa da crianca (Piaget,
1964/ 2002a, p. 134). As duas diferentes formas de atribuir valor ao social sdo mencionadas pelo
proprio autor ao falar de outros autores contemporaneos seus, entre eles Wallon, distinguindo

duas correntes de pensamento sobre o social e afirmando o seguinte:

... parece perfeitamente evidente que os autores que manifestam as duas espécies de
tendéncias dizem, mais ou menos, as mesmas coisas e diferem muito mais pelo vocabulario do que
pelas solugdes. Cumpre, portanto, entregar-se a gente a uma analise relacional, e nao
““conceptual’, para chegar a distinguir os pontos de vista do sujeito e do observador, segundo um
relativismo tal que certas conexBes possam ser interpretadas, simultaneamente, como
interdependéncias sociais e instrumentos insuficientes de socializacao.

Piaget acredita, portanto, que a extrema dependéncia da crianca ao nascer a impele na
direcdo do outro que vai satisfazer suas necessidades, estabelecendo-se ai uma relacdo de
interdependéncia, mas nédo atribui a essa situagdo um valor social, porque, para ele (1965/1973, p.
172), ainda ndo existem suficientes instrumentos de socializacdo por parte da crianga, neste
periodo inicial de seu desenvolvimento, considerando o individuo como um sistema fechado,
simplesmente aberto as trocas com o meio fisico, e sem fazer intervir as relac@es interindividuais.

Piaget (1965/1973, p. 178, 179 e 194) ndo chamaria de “didlogo” esta relagdo da crianca
com 0 meio, considerando que para falar em relacdo social, teria que ser considerada a acéo de
um sobre o outro e vice-versa, 0 que, segundo o autor, ndo acontece por insuficiéncia de

condicgdes do primeiro:
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E verdade que a crianga aprende a imitar antes de saber falar, mas ela s imita os gestos que sabe
executar por si mesma ou 0s que adquire por uma compreensédo suficiente. A imitacdo nao influi,
pois, na inteligéncia, da qual, €, pelo contrario, uma das manifestacdes. Quanto aos contatos
afetivos do bebé com seu meio (sorrisos, etc), ndo sdo trocas interessando o intelecto como tal.

Piaget (1965/1973, p. 178) relaciona o desenvolvimento social ao desenvolvimento da
inteligéncia (das operac@es logicas, nas palavras do autor), que ocorreria a partir de um nivel de
partida, onde o individuo esta ainda entregue a si mesmo, considerando, pois, que ndo se poderia
falar de socializacdo da inteligéncia nesse periodo que antecede o aparecimento da linguagem,
quando entdo, a inteligéncia seria puramente individual.

Na origem da construgdo do si mesmo, para o autor, estad o “adualismo”, assim como
descrito por Baldwin (apud Piaget, 1964/2002a, p. 25) como a condi¢do em que ndo ha nenhuma
consciéncia do eu, isto é, nenhuma fronteira entre o0 mundo interior ou vivido e 0 conjunto das
realidades exteriores. A formacdo de si e do outro, do mundo, se da ao mesmo tempo, de acordo
com Piaget (apud De Souza, 2004, p. 54), que aponta para um duplo movimento de evolucéo da
consciéncia de si mesmo e do conhecimento do mundo (fisico e social).

De acordo com De Souza (2004b, p. 74), na teoria piagetiana, em relacdo a nocao de “si
mesmo”, teremos, igualmente, uma evolucdo que se inicia com a construcdo das primeiras
nocdes perceptivas de objeto, tempo, espago e causalidade, durante os dois primeiros anos de
vida da crianca, passa pela reconstrucao efetuada pela inteligéncia representacional e culmina
com 0 encaixe em um sistema de operages reversiveis.

Na construcdo do si mesmo (da pessoa), podemos identificar etapas que iniciando-se pela
confusdo eu-outro, passando pela oposi¢do do eu ao outro, chegam finalmente a diferenciagéo,
inicialmente ligada a fatores concretos, para mais tarde, estabelecer-se em idéias e caracteristicas
representativas, que estudaremos no proximo capitulo.

De acordo com Piaget (1965/1973, p. 174), a representacdo consiste, com efeito, na
capacidade de evocar, por meio de simbolos que servem de *“significantes”, realidades
“significadas™. Para o autor (1926/2005, p. 109), toda representacao é inicialmente sentida pela
crianca como absoluta, como algo que permite ao ““espirito” penetrar na propria coisa, e depois
a crianca vai concebendo progressivamente a representacéo como relativa a um dado ponto de
vista.

Essa evolucdo nas representacfes da crianca se da pela descentracdo que ocorre em seu

desenvolvimento, ja mencionada neste capitulo, permitindo também o desenvolvimento da
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consciéncia de si, constituida antes de tudo por um sentimento de originalidade da vontade, dos
desejos, das afeicOes, etc... e decorrente da diferenciacéo entre os pontos de vista dos outros e o

ponto de vista proéprio (ibid idem, p.110 e 112).

2.3 — A abordagem walloniana:

Em relacdo a teoria walloniana, esclarece Galvao (2003, p. 71) que ela tem por objeto a
génese dos processos psiquicos que constituem a pessoa..., buscando compreender o
desenvolvimento do ponto de vista do ato motor, da afetividade e da inteligéncia, assim como do
ponto de vista das rela¢des que o individuo estabelece com o meio.

Wallon (1941, p. 136) coloca a afetividade (ou melhor, as emocgdes) na origem da
construcdo do conhecimento, pois para ele as influéncias afetivas que rodeiam a crianca desde o
berco tém uma acdo determinante sobre sua evolu¢do mental. O mesmo conceito € aplicado a
construcdo do conhecimento sobre si:...6 nos comecos da vida psiquica, com seu periodo afetivo,
que a evolugdo da personalidade®* comeca (ibid idem, p. 206). Galvdo (2003, p. 71) confirma
essa perspectiva walloniana ao considerar que o tema das emocdes ocupa lugar de destaque
nessa psicogenética.

Em sua teoria, 0 desenvolvimento ndo comega cognitivamente, é a afetividade que vai
designar os processos psiquicos que acompanham as manifestacbes organicas da emocao
(Dantas apud Nascimento, 2004, p. 49). A partir dai, o afetivo e 0 cognitivo se sucederdo como
“prioridades” nas etapas do desenvolvimento, determinando se o sujeito estard mais voltado para
seu mundo interno ou para 0 mundo externo, dire¢Oes atribuidas respectivamente as influéncias
afetivas ou cognitivas.

Considerando os reflexos primitivos como ponto de partida, Wallon fala em periodos de
desenvolvimento determinados inicialmente por influéncias afetivas, considerando inteligéncia e
afetividade como complementares, porém alternantes.

S&o as predominancias alternantes: a alternancia suscita sempre um novo estado que se
torna o ponto de partida de um novo ciclo (Wallon, 1941, p. 124). Embora considere a
predominancia ora do aspecto afetivo ora do cognitivo no desenvolvimento infantil, dando

origem sempre a uma nova etapa, ele aponta também para uma sucessao de etapas, que se

2 A traducdo do francés para o portugués deixa davidas sobre o sentido da palavra personalidade, pois nos parece
gue aqui, o autor se refere a pessoa, ao sujeito.
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apresentam com caracteristicas tanto cognitivas quanto afetivas: Cada etapa constitui
simultaneamente um momento da evolugdo mental e um tipo de comportamento (ibid idem, p.
34). Esclarece ainda o autor (ibid idem, p. 105) que as diferentes idades em que se pode
decompor a evolucgdo psiquica da crianga opdem-se como fases a orientacdo alternativamente
centripeta (afetiva, voltada para si mesmo) e centrifuga (cognitiva, voltada para o exterior).

O autor estabelece os periodos de desenvolvimento relacionando-os as idades: até 1 ano,
periodo Impulsivo-Emocional; de 1 ano aos 2-3 anos, periodo Sensério-Motor e Projetivo; dos 2-
3 anos aos 6-7 anos, periodo do Personalismo; dos 7-8 aos 11-12 anos, Categorial; dos 11-12 aos
14-15 anos, periodo da Adolescéncia.

Wallon (1941, p. 52) diz que todo o edificio da vida mental se constroi, nos seus
diferentes niveis, por adaptacéo da nossa atividade ao objeto, e o que dirige a adaptacéo sédo 0s
efeitos da atividade sobre si propria. Essa acdo que se repete provocando efeitos no mundo e
formando, portanto, um ciclo, é a chamada reacédo circular, conceito atribuido a Baldwin - que
une um movimento as sensagdes exteroceptivas que ele provoca e essas sensac¢fes, a0 movimento
que as originam — até a faculdade de reconhecer. (Wallon, 1941, p.130). Descreve ainda a
maneira como podem ligar-se dois dominios diferentes da atividade: o ponto de partida foi um
gesto fortuito que ndo pdde repetir-se, com vista ao efeito a produzir, sendo no dia em que se
tornou possivel uma coordenacdo entre a atividade do campo visual e a dos movimentos
voluntarios (ibid idem, p. 57).

Wallon (1941, p. 178) atribui ao ato motor a funcao de “manter” uma idéia, dando o nome
de mentalidade projetiva a etapa na qual hd a persistente preponderancia do aparelho motor
sobre o aparelho conceitual. Ele acrescenta que, sem acdo motora ou verbal, a idéia ndo tem
vigor para se formar ou se manter.

O autor considera que as representacfes integram-se ao movimento, acreditando que o
gesto, ou seja, a expressao motora, a linguagem e até o desenho como primeira manifestacdo
desta, podem conduzir 0 pensamento: A atividade projetiva, ou seja, 0 ato mental projetado em
atos motores, abre caminho para a representacdo... para a possibilidade de prolongar a
lembranca no presente... (Nascimento, 2004, p. 59). Wallon (1941, p. 97) refere-se ao
movimento como uma forma primitiva de linguagem, uma linguagem néo vocal, embora isso nao
signifique para ele que a crianca é capaz de simbolizar, pois considera que € a propria funcéo

simbolica que permite a representacdao do ato motor: o ato mental — que se desenvolve a partir do
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ato motor — passa em seguida a inibi-lo, sem deixar de ser atividade corpdrea (Dantas, 1992, p.
38).
Wallon (1941, p.44) parece acreditar que as representacdes estdo em estreita relagdo com

0 ato motor desde idades mais precoces:

Atualmente que se tornou mais corrente uma representacdo mais ativa da vida mental, 0s
esquemas motores foram substituidos por sensagdes, mas sdo sempre utilizados como unidades
equivalentes a todas as etapas da evolugdo psiquica, quando na realidade integracGes
progressivas modificam néo s6 a aparéncia externa e o mecanismo neuroldgico das manifestagdes
motoras, como também as suas conexdes funcionais e o seu significado pragmatico.

Nascimento (2004, p. 59) considera que a atividade projetiva, propiciada pelo andar e
pela linguagem abre caminho para as representacdes. De acordo com Tran-Thong apud
Nascimento (idem, p. 58), a atividade projetiva consiste em realiza¢cdes ideomotoras em que as
imagens mentais sdo imediatamente projetadas em atos. A mesma autora comenta ainda que
impedir a crianca de se movimentar ¢é fazé-la parar de pensar, de acordo com a teoria de Wallon,
que parece colocar a representacdo mental, ou, em outras palavras, a simbolizacdo, na
dependéncia direta do desenvolvimento motor, para ele, psicomotor, quando insiste na
importancia da realizagdo deste movimento pela crianga: um movimento executado deixa
qualguer coisa de si mesmo que permite a sua repeti¢cdo ou reimaginacao e que, pelo contrario,
um movimento imaginado e mais ou menos esbocado numa intencdo ou numa atitude ndo
subsiste em estado latente (Wallon, 1941, p. 97).

Se assim for, como explicariamos que 0s sujeitos dessa pesquisa conseguem simbolizar
mesmo antes de completar etapas do desenvolvimento motor, como andar? O proprio autor
parece ter davidas em relacdo a essa afirmativa, quando diz que ndo é menos frequente o fato de
se sentir a presenca latente de um movimento que se imaginou e néo foi executado (ibid idem, p.
97). Néo fica claro se ele esta se referindo a um movimento que a crianca é capaz de realizar e ja
o fez anteriormente ou que nunca realizou, apenas viu a sua realizacdo por outrem.

Para Wallon (1941, p. 56), a mediacdo entre sujeito e objeto, entre crianca e ambiente, é
feita pelo ato motor, entendido aqui como postura ou movimento, caracterizando o gesto. Para
ele, a crianga pode mostrar toda uma hierarquia de efeitos em fungdo dos quais se organiza a
acdo. Os efeitos mais primitivos sdo 0s mais subjetivos. O gesto pode encontrar na sua propria
realizacdo, na sua cadéncia, seu ritmo, seu a-vontade; na preciosidade dos seus contornos, o

efeito que o estimula e o dirige.
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A crianca com espasticidade, sujeito de estudo desse trabalho, tera uma expressédo gestual
diferente do “gesto conhecido”, ja que a cadéncia e o ritmo estardo comprometidos pelo aumento
de ténus, fator dificultador de determinados movimentos, da aquisicdo de posturas e
consequentemente dos gestos. Ele deverd conhecer a sua forma propria de agir sobre o meio
através do seu movimento, ja que este estard dificultado pela espasticidade, para obter do seu
gesto “peculiar” um papel que, segundo Wallon apud Galvao (2003, p. 74), vai além do papel de
executar: o gesto também exprime as disposic¢des afetivas do sujeito.

A atividade da crianga, para Wallon (apud Nascimento, 2004, p. 52), organiza-se em
campos funcionais, que séo a afetividade, 0 movimento e a inteligéncia, e ndo é por acaso que 0
movimento encontra-se entre os dois outros campos, pois ele acredita que essa passagem do
afetivo ao cognitivo é feita pelo movimento, que continua sua forte interferéncia no
desenvolvimento, mesmo apods a formacdo do simbolo, pois, para Wallon (1941, p. 51), em toda
emocdo esta envolvida uma mudanca ténica, de postura ou movimento: sem relacéo exata entre
cada sistema de contracdes musculares e as impressdes correspondentes, 0 movimento ndo pode
entrar na vida psiquica nem contribuir para o seu desenvolvimento.

Wallon (1941, p. 150) esclarece que a preciséo dos movimentos depende, no momento de
sua execucdo, de uma reparticdo exata do proprio movimento e das atitudes correspondentes,

atitudes estas que podem ser de duas espécies:

Umas dependem da acdo tonica que acompanha a deslocacdo do membro em movimento, nele
sustendo as posi¢Oes sucessivas, e sem a qual lhe faltaria continuidade e resisténcia. (fungéo
cinética) Uma segunda espécie de atitudes resulta das contracfes tonicas que se produzem, quando
de cada movimento, nas partes do corpo que ndo estdo em movimento. (funcéo tbnica)

Dantas (1992, p. 37), refere-se aos conceitos de atividade muscular utilizados por Wallon
(que s@o conceitos usuais para profissionais da area de satde): a funcdo cinética ou clonica, e a
funcdo tonica ou postural. Ressaltamos que a terminologia utilizada pelo autor difere da utilizada
por esses profissionais na clinica, pois consideram o “clénus”, uma alteracao tdnica decorrente de
lesdo neuroldgica. Optaremos entdo pelo uso do termo que melhor expressa 0 movimento, ou
seja, fungdo cinética.

A funcao cinética, portanto, diz respeito aos movimentos, estes realizados a partir da
funcdo postural. Em outras palavras: para que seja realizado um determinado movimento, é

preciso que outros segmentos corporais, ndo diretamente envolvidos na execucdo deste, estejam
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colocados em posicdo de facilitad-lo. Isso € possivel devido ao equilibrio tonico, de contracéo
muscular em encurtamento ou alongamento, estabelecido entre os musculos que executam o
movimento e aqueles que se opdem a ele, respectivamente.

Esse processo natural de controle do movimento esta dificultado na crianga com
espasticidade, que, ja de inicio, tem um aumento do ténus muscular em decorréncia de sua leséo,
0 que acarreta uma predominancia de certos movimentos em detrimento de outros. Basil (1995, p.
254) esclarece gque, nos membros inferiores, predomina a extensdo e aducdo, acarretando uma
marcha em “tesoura” (pernas fechadas e estendidas) e em “equino” (pontas dos pés).

Nos membros superiores, a hipertonia costuma manifestar-se nos flexores, o brago
encontra-se em rotacao interna, o cotovelo semiflexionado, o antebraco em pronacao, o punho e
dedos flexionados e o polegar unido a palma da mdo. Como exemplo, poderiamos dizer que, ao
tentar pegar um objeto, estando na posicdo sentada, um bebé com espasticidade teria que “lidar”,
ao mesmo tempo, com pelo menos dois problemas: o equilibrio do tronco na posicdo sentada,
para poder liberar suas méos e leva-las ao objeto e ainda a abertura dos dedos e do polegar,
permitindo a preensdo deste objeto.

Wallon (1934/1995, p.173,174 e 1941, p. 51) refere-se também a importancia da
sensibilidade, em seus diversos dominios funcionais, na formacdo da chamada cenestesia -
percepcao do préprio corpo. Esses dominios sdo:

1. o interoceptivo, da sensibilidade visceral, dos 6rgdos que executam funcdes
corporais como a respiracéo, circulacgdo, alimentacéao;

2. 0 proprioceptivo, relativo a fungdo motora, abrangendo movimento e postura, e
ainda, o equilibrio, funcdo decorrente desta Gltima. A sensibilidade proprioceptiva
— de posigdo dos membros e articulagdes - poderiamos acrescentar a cinestesia 2°—
percepcao do movimento;

3. 0 exteroceptivo, da sensibilidade voltada para sensagdes de origem externa,
referindo-se aqui aos movimentos das palpebras e aos olhos, mas néo
especificamente aos sentidos especiais como a visdo e audicao.

Sabemos que o sistema nervoso opera com aferéncias sensoriais e eferéncias motoras,
porém quando nos referimos a crianga que tem um comprometimento neuromotor, temos que

pensar num modo diferente de realizacdo das eferéncias motoras, com o provavel auxilio dos

% Notar a diferenca entre cenestesia e cinestesia.
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sentidos especiais remanescentes, como a utilizacdo do gesto de indicar com os olhos, por
exemplo, efetuando de modo alternativo as respostas requeridas®®. As aferéncias sensoriais néo
estardo necessariamente comprometidas, mas devera haver experiéncias suficientes para que
ocorra a integragdo sensorial, que, por usa vez, facilitara a melhor compreensao e expressdo da
crianca diante de suas proprias experiéncias.

Wallon considera o homem como um ser social desde o nascimento, entendendo-se por
sociabilidade a dependéncia do outro para “ser”. Nascimento (2004, p. 48) esclarece melhor essa

questéo ao falar da abordagem walloniana:

... a0 nascer, a crianga tem movimentos impulsivos ou reflexos, descargas musculares
provocadas principalmente por sensaces internas de desconforto. Em funcéo da prépria
inaptidao, a crianca passa por periodos de espera ou privagédo e depende de alguém que
satisfaca suas necessidades.

A essa “comunicacao” entre crianca e ambiente, aqui representado pela mae ou cuidador,
Ajurriaguerra (apud Galvdo, 2003, p. 78), deu o nome de dialogo tbnico. Ele considera a
importancia do efeito provocado pelo gesto para que haja sua repeticdo, caracterizando essa
questdo do “didlogo™: o efeito favoravel ocasiona a repeticdo do gesto Util; e o mau éxito, a
supressdo do gesto prejudicial (Wallon, 1941, p. 53) e também que essas repeti¢cées do gesto so
sdo possiveis porque ha uma relacdo “afetivo-social” da crianca com o meio: Resultam de uma
eleicdo comandada por atividades e desejos cujo complemento indispensavel é fornecido pelo
meio, ao mesmo tempo sob a forma de excitante e alimento (ibid idem, p. 115).

Poderiamos acrescentar que essas possibilidades de comunicacdo estariam dificultadas
para a criangca com deficiéncia neuromotora, sujeito de nossa pesquisa, gque apresenta um
aumento de tonus (espasticidade), interferindo tanto na postura quanto no movimento, ou, em
outras palavras, a expressdo das emocdes, no sentido walloniano, através do movimento, tera que
se dar de outra maneira, e ser percebida pelo outro, para que a comunicagéo se estabeleca. Na
diplegia, cuja causa mais comum sdo as lesdes subcorticais, a dificuldade ténica inicial poderia
ser superada por um controle cortical posterior, com a simbolizacao.

Para Wallon (1941, p. 68), o meio impde inevitavelmente os seus meios, 0s seus objetos,
0s seus temas, a atividade de um ser, e quando esse ser € 0 homem, 0 meio social sobrepde-se ao

meio natural para transformar em cada idade e substituir-se ai praticamente. Quando ha algum

26 Mencionamos essa questdo na segunda parte deste capitulo, quando falamos da abordagem de Piaget.
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tipo de lesdo, no entanto, o autor (ibid idem, p. 28) fala da importancia em considerar as

potencialidades remanescentes:

As conseqiiéncias de uma lesdo néo se resolvem por uma simples reducao funcional, pois
traduzem uma reacao igual as possibilidades que ficaram intactas ou livres de lesdo, constituindo
0 comportamento compativel com as modificagdes da situagéo interna.

Wallon parece nos dizer que € possivel para a crianca com Paralisia Cerebral desenvolver
sim suas habilidades se houver uma adaptacdo de regides cerebrais ndo-lesadas, permitindo a
funcionalidade através de uma reorganizagdo de controle do movimento e postura, por exemplo.
Em outras palavras, reforca o que ja foi dito no inicio desta dissertacdo: a crianga realizara suas
atividades com padrdes proprios, mas realizard, considerando-se que, na presenca de leséo
neuroldgica, o exercicio funcional das atividades sera necessario para despertar a aprendizagem.

Essa possibilidade existe devido a plasticidade neuronal, fendmeno hoje conhecido e ndo
estudado na época em que Wallon escreveu essa afirmativa. De acordo com Kupfermann?’ (in
Kandel, 1991, p. 1005) parece claro que os tracos de memaoria necessarios para varios tipos
diferentes de tarefas de aprendizagem néo estdo localizados em apenas uma estrutura cerebral.
Mesmo para uma tarefa de aprendizagem simples, vérios canais paralelos de informacdo séo
usados. Parece haver varias formas de retencéo de informacdes em diferentes regides do cérebro.

O mesmo autor afirma que esse processo poderia, em parte, explicar porque uma lesédo
delimitada ndo impede uma aprendizagem especifica, mesmo em se tratando de uma simples
tarefa. Outro fator importante e significativo para a resiliéncia na aprendizagem pode ser a
natureza do processo de aprendizagem, que envolve desde a simples questdo do estimulo-resposta
até a reproducdo da experiéncia sensorial. Embora a plasticidade que representa a aprendizagem
esteja localizada em neur6nios especificos, a natureza complexa de muitas tarefas aprendidas faz
com que estes neurdnios estejam “espalhados” pelo sistema nervoso. Portanto, mesmo apés
lesGes extensas, alguns componentes da plasticidade podem ser recuperados.

Segundo Nascimento (2004, p. 53), Wallon ndo postula que a consciéncia do eu venha
antes da consciéncia do outro, descrevendo esse estado primitivo de sensibilidade ou de
conhecimento, em que ndo se deram ainda a distingdo das relagdes, a dissociagdo das partes, a
oposicdo do objeto e do subjetivo, como estado de sincretismo, insistindo, porém que o primeiro

tipo de comportamento da crianca, embora indiferenciado, seja afetivo (1941, p. 115, 128 e 206).

%" Tradugo nossa
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Né&o deixa de reforcar, no entanto, a questdo da indiferenciacdo do sujeito, ao dizer que a crianga
neste periodo inicial de vida, é incapaz de considerar a si proprio como distinto de outrem (ibid
idem, p. 207).

2.4 — Consideracoes Finais:

Teriamos que contar, portanto, com o bindmio oportunidades e capacidades
remanescentes no desenvolvimento da crianga com Paralisia Cerebral. Reforcando essa
afirmativa poderiamos citar tanto Wallon (1941, p. 104) quando diz que ha uma mistura perpétua
das condigdes de substrato organico e das de substrato social, quanto Piaget (1964/2002a, p. 131
a 136) que descreve o0s quatro fatores para o desenvolvimento: maturacéo, experiéncia, interagdes
sociais e equilibracao.

Entendemos, portanto, que para o desenvolvimento de habilidades, é necessario o controle
da postura e do movimento, assim como postula Wallon, porém, a representacdo dessas acOes e
consequientemente as representacdes de si s6 serdo possiveis com a acdo mental, enfatizada por
Piaget em sua teoria. A dificil expressdo motora da crianca com diplegia, ndo estabelecendo um
dialogo tbnico “claro” com seu cuidador, pode comunicar de forma insuficiente que ele € capaz
de cuidar de si proprio, com os recursos dos quais dispde. No entanto, se a crianga tiver
oportunidade de desenvolver habilidades, mesmo a seu modo, podera haver representacfes dessas
capacidades, e, mesmo através da linguagem verbal, ela pode comunicar sua vontade de realizar
por si aquilo que Ihe diz respeito.

O outro torna-se fundamental como facilitador do desenvolvimento da crianga com
grande comprometimento motor, porém, com relacdo as criangas que apresentam potencial de
desenvolvimento de habilidades que envolvem controle motor, o0 outro pode tornar-se
dificultador, se ndo permitir que a crianca tenha efetivamente a experiéncia de realizar o que é
capaz de fazer.

A contribuicdo de Wallon estd na importancia dada ao movimento como facilitador das
relacdes e da independéncia do sujeito, quando atribui ao gesto o duplo papel de executar e de
expressar as emocgoes, primeiro vinculo do sujeito com o outro, mas é Piaget quem enfatiza a
importancia da acéo do sujeito®® para que acontecam as etapas de seu desenvolvimento em

direcdo do entendimento do mundo e de si, conseqiientemente, e da sua independéncia como

28 Grifo nosso
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pessoa. Em outras palavras, a realizacdo da pessoa com deficiéncia como alguém que pode ser
independente do outro, seja fisica ou psicologicamente, depende de sua acdo no mundo. Se ha
ajuda do outro, que essa ajuda seja escolha do sujeito. A possibilidade de escolha representa a

autonomia, que vai além da independéncia fisica.
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Capitulo 3
As Representacdes de Si

““Eu sou valor porque eu sou, eu sou porque eu sou valor”. (Perron, 1991, p. 24).

3.1 — Representacdes de si como valores:

Neste capitulo, os conceitos de representacdo serdo delineados, a partir dos estudos de
Perron, relacionando-os a aspectos da teoria de Piaget. Partindo de uma conceituacdo inicial,
passaremos a discutir a importancia da nocdo de corpo para as representacdes de si, mencionando
Wallon e Fonseca e as representagdes de si na pessoa com deficiéncia, com base nos conceitos
propostos pela Organizagdo Mundial de Salde, ja citados no decorrer deste trabalho, associando
conceitos de Amaral e Gérard as definigdes de Perron.

Perron (1991, p. 14) recorre ao dicionario para definir o ato de representar como tornar
sensivel, perceptivel, um objeto ausente. Temos, portanto, um conceito em que a dialética entre
presencga e auséncia é fundamental, mais ainda se estivermos falando das representacdes de si

mesmao. Perron chega ao sentido corrente de representacéo:

Representacdo é o que a evocagdo da a rever da percepcao, dentro do espaco fisico
interno, na auséncia atual do objeto evocado, e observemos a ambiguidade do termo, que designa
ao mesmo tempo uma operacao e seu resultado.

Se 0 objeto evocado € o proprio sujeito, mais clara se torna essa ambiguidade, visto que o
objeto evocado esta presente, ou seja, € também o Unico objeto que € impossivel suprimir a
percepc¢do. O objeto dessa “operacdo de representar-se” esta no proprio sujeito, é ele proprio: ele
evoca e € evocado, a0 mesmo tempo.

Cabe também discutir os dois sentidos do termo levantados pelo autor (ibid idem, p. 14 e
15): primeiro, a representacdo propriamente dita, que cada um faz de si, evocando, portanto, o
que, segundo ele, o define como pessoa; segundo, a representacdo de papéis desempenhados aos
nossos olhos e aos olhos dos outros, aqui aplicando-se a contradi¢do possivel para a crianga com

deficiéncia quando sabe realizar determinada atividade e a ela ndo € permitido fazer, por receio
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dos pais, que ndo a julgam capaz ou até por questdes que envolvem seguranca. Haveriam dois
papeis desempenhados ao mesmo tempo: o saber fazer e o0 ndo-poder fazer.

Uma constatacdo a respeito das representacdes de si feita a partir de estudos
realizados por Perron (1991, p. 24) com a qual corroboram outros autores, j& mencionados no
decorrer do presente trabalho, € que as imagens de si sdo construidas como conjunto de valores.
Ainda de acordo com o mesmo autor (ibid idem, p. 24) o sentimento de coeréncia e de
permanéncia que define aos olhos dos outros sua prépria existéncia, tende a coincidir com o
sentimento de ser valor enquanto pessoa.

Se, para Perron, as representagdes de si sdo construidas como imagens de valor, podemos
dizer que seus pressupostos tem como base os de Piaget, que, segundo De Souza (2003, p. 62 e
63), considera o valor como a dimensédo geral da afetividade, e ndo um sentimento em particular,
considera, portanto, o valor como o aspecto qualitativo do interesse. A autora esclarece ainda
que, para Piaget, a vontade € a responsavel pela hierarquizacé@o dos sentimentos e valores, sendo
equiparada, no plano afetivo, o que a operacao &, no plano cognitivo. E a vontade que permite a
regulacéo das forcas em jogo para tomar decisOes, julgar e estabelecer metas a serem atingidas
(ibid idem, p. 65).

A crianca com Paralisia Cerebral necessita estabelecer, para a construcdo das
representacdes de si, um conjunto de valores positivos, mesmo que suas capacidades fisicas nao
permitam a realizacdo de atividades da forma como sdo realizadas por outras criancas. Ainda
assim, ela seria capaz de tomar decisOes, e esta poderia se constituir na for¢ca motivacional da
construcdo de suas representacGes positivas. Essa regulacdo é necessaria para a construcdo de um
sistema de valores e a formacao de um sentimento de valor pessoal (Perron, 1991, p. 24).

Os conceitos de inferioridade e autovalorizacdo complementam essa defini¢do central e
sdo discutidos por Piaget (in Delahanty e Perrés, 1954/1994, p. 252 a 254), partindo de Adler e
Claparéde, segundo os quais a autovalorizacdo pode provir do sentimento que o outro tem do
sujeito, sendo possiveis as seguintes reagdes: ndo tomar conta do juizo do outro, desvalorizar seus
proprios juizos, aceitar o juizo do outro. Ainda de acordo com Piaget, a origem social nao é
suficiente para explicar a autovalorizacao, que estaria, no sensorio-motor, ligada aos sentimentos
de éxito e fracasso, e, a partir do pré-operatdrio, a autovalorizacdo teria uma intervencgdo continua

na conduta da crianca, que faria uma aplicacao a si mesma das condutas socialmente aceitas.
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Pensando, a partir desses conceitos, no desenvolvimento do sujeito em quest&o,
poderiamos encontrar situacdes em que as sensacdes de fracasso se sobrepbem as de éxito,
qguando uma crianca com deficiéncia tenta, por exemplo, alcancar um objeto a sua volta, ou
mesmo tenta tocar o rosto da mae para um carinho, para mencionar o “dialogo ténico”. Vivenciar
situacOes de éxito mesmo em experiéncias motoramente simples pode significar a possibilidade
de formar valores positivos sobre si mesmo, pelo menos no que diz respeito a capacidade de
realizacdo motora, situacdo de desafio presente no desenvolvimento da crianca com lesdo
neuroldgica, para além do periodo sensério-motor.

Perron (1991, p. 24 e 25) também traca seus proprios critérios de “julgamento de si”
observaveis nos sujeitos:

1) Critérios de realidade: estabelecidos a partir da natureza da tarefa ou da
situagdo; no nosso sujeito, relacionados as suas possibilidades de realizagao.

2) Critérios fundados em comparagOes interindividuais: particularmente nas
criancas com lesdo neuroldgica, as comparagdes podem ser feitas com as
criancas sem lesdo.

3) Critérios estabelecidos com referéncia a uma imagem ideal de si: relacionados
a algo como um regulador interno de exigéncia, que, para uma crianga com
deficiéncia, pode vir do outro que cobra um papel proximo do que seria
considerado um desempenho “normal”.

A analise desses critérios aplicada aos dados coletados através dos instrumentos utilizados
nesta pesquisa nos permite distinguir entre o éxito objetivo e o éxito experimentado, que, em
nosso caso, sdo verificados através do que, objetivamente, os pais declaram que a crianca
consegue fazer, o que essas capacidades ou incapacidades representam para ela e se estes
conceitos funcionam como reguladores de um sistema de valores, tendendo a levar a um estado
de equilibrio mais ou menos estavel.

Estamos, dessa forma, utilizando os pressupostos de Perron (1991, p. 25 e 26), que
também se refere a Piaget, quando esclarece que a consciéncia de si como consciéncia de
valor(es) constitui um sistema, uma estrutura, no sentido de conjunto organizado, equilibrado
por mecanismos de retroacdo. Esse sistema, como um conjunto homeostatico, tenderia a voltar

ao equilibrio depois de variacfes transitorias.
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Piaget (1954/1994, p. 275) descreve a vontade, ou melhor, a for¢a de vontade, como uma
regulacao particular da conduta, “a regulacao das regulagcfes”, acrescentando ainda que a vontade
¢ um mecanismo de descentracdo, no qual o individuo deve se libertar das configuracdes
perceptivas, fazendo vir a tona relages que ndo estdo dadas naquele momento. Ora, por um lado,
a forca de vontade consiste na possibilidade de subordinar uma dada situagdo a uma escala de
valores e por outro lado, na possibilidade de tornar mais forte uma tendéncia mais fraca, como
relata Piaget, inspirando-se na teoria de James (idem, p. 271).

Assim poderiamos explicar como o individuo com deficiéncia, mesmo percebendo “a
olhos vistos” suas alteracOes fisicas, poderia considerar um valor maior as suas habilidades
realizadas de forma propria, a partir das potencialidades remanescentes. Esse individuo necessita
também, pela vontade, “tomar o seu lugar” num ambiente em que fica mais facil para o cuidador
realizar as atividades do que deixar que ele as realize, & sua maneira, embora isso signifique mais
tempo gasto nesta realizagdo e uma dose de “imperfeicdo” aos olhos de quem cuida.

Por outro lado, Piaget (1973, p.175 e 195) considera que o individuo em vias de
socializacdo muda sem cessar 0 sentido das nocdes que emprega, necessitando manter “um
acordo consigo mesmo como conduta social interiorizada”. Isso sé se torna possivel através da
conquista da reversibilidade de pensamento, que permite a antecipacdo e a reconstituicdo, nao
mais somente pela imagem ou intuicdo, mas pela deducdo necessaria. Essa condicdo supbe a

influéncia dos fatores sociais, aqui representados pela linguagem:

A reversibilidade completa supde o simbolismo, porque s6 € por uma referéncia a evocagéo
possivel dos objetos ausentes que a assimilacdo das coisas aos esquemas de acdo e a acomodacao
dos esquemas as coisas atingem equilibrio permanente e constituem assim, um mecanismo
reversivel. Ora, o simbolismo das imagens individuais é muito mais flutuante para conduzir a este
resultado. Uma linguagem &, pois, necessaria e encontramos, assim, os fatores sociais. Muito mais
a objetividade e a coeréncia necessarias a um sistema operatorio supdem a cooperagao.

Trazendo novamente para 0 nosso tema de estudo, parece que, sem duvida, ha
necessidade de *coeréncia” na comunicagdo entre o cuidador e a crianga, permitindo o
surgimento de “simbolos” que significariam efetivamente que a crianca é capaz de realizagoes,
independentemente de suas condicdes fisicas. O conceito de reversibilidade esta presente a partir
dos 7-8 anos de idade, segundo Piaget (idem, p. 175), portanto é desejavel que as criangas
avaliadas estejam nesta faixa etaria ou acima, para que os dados colhidos nas entrevistas

permitam a analise do tema desta pesquisa.
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3.2 — A nocao de corpo e a nogao de si mesmo:

Os sujeitos pesquisados possuem alteracGes de fungbes motoras, portanto, consideramos
relevante o papel do corpo na construgédo das representacGes de si, aspecto estudado a partir dos
pressupostos de Wallon, associando-os aos conceitos atuais de somatognosia, discutidos por
Fonseca.

Perron (1991, p. 19) comenta que a situacdo da crianca com lesdo neuromotora € uma
situacdo peculiar em que as representacdes de si podem ser comandadas por particularidades do
corpo, gquestionando, entdo, sobre as maneiras possiveis de estabelecimento desse jogo entre as
representacfes que a crianca faz de si e aquelas que fazem dela outrem, quando a lesdo pode
gerar limitacGes de sua independéncia (fisica) e conseqlientemente de sua autonomia.

Este € o jogo que pretendemos estabelecer quando comparamos as habilidades declaradas
pelo principal cuidador da crianca, através do teste PEDI, e as representacdes identificadas nas
entrevistas com as criancas.

Nelson® (2000, p. 191) baseando-se em James (1890/1950) nos fala que, para a formag&o
do si mesmo, a sensacdo do corpo como algo que envolve é tdo importante quanto a nogédo de
continuidade “temporal”: Essa primeira percepc¢do total do corpo que, a principio é dada pelas
experiéncias sensoriais e motoras dos dois primeiros anos de vida, sera a base para a formacao
mais complexa das representaces de si, possiveis a partir da simbolizacdo e da aquisicdo da
linguagem.

A essa percepcdo do corpo, posteriormente representada, chamaremos somatognosia®:

... representacao ativa e dinamica do corpo no espago e no tempo, subentendendo a postura, 0s
Seus segmentos corporais € 0 seu revestimento cutaneo proprio, pelos quais o individuo se
encontra em contato com o mundo envolvente para nele agir com eficacia e harmonia (Fonseca,
2004, p. 77).

O mesmo autor (idem, p. 86) confirma a concepgdo atual do funcionamento integrado
entre as diversas areas cerebrais ao dizer que a somatognosia ndo se restringe a uma area do
cérebro (cortex parietal), mas é uma condicdo resultante da integracdo neurofuncional de varias

areas subcorticais e corticais, concepcao esta que amplia as possibilidades de desenvolvimento da

? Traducéo nossa.
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somatognosia nas pessoas com algum tipo de lesé@o neuroldgica - como a diplegia espastica -
devido a plasticidade neuronal, ja discutida no capitulo anterior.

Nelson (2000, p.191) reforca que o desafio entdo seria identificar a unidade psiquica que
se mantém constante, através do reconhecimento do si mesmo que, simultaneamente, ja existia no
passado e é uma projecdo do futuro. E esta sensacio de si que precisa ser construida desde o
inicio da infancia e que resulta de uma espécie de conservacao de si no tempo. A continuidade de
si no tempo e a sensacao de si como unidade dependeriam de construgcfes colaborativas entre a
crianga e o outro, afirmagéo com a qual concordariam Wallon e Piaget, guardados os diferentes
papéis atribuidos a cada parte, para os dois autores, conforme discutidos no capitulo anterior.

Wallon (1941, p. 78) considera o corpo como primeiro objeto de exploracdo, a qual se

segue a exploracdo do corpo do outro:

N&o havia muito tempo que o objeto preferido de suas exploragdes era o préprio corpo, quando
passou a ser o das pessoas segundo a transferéncia do subjetivo para o objetivo e a procura de
reciprocidade, que constituem passos continuos na evolucao psiquica da crianca.

Podemos considerar aqui as provaveis dificuldades para a crianga com deficiéncia em
encontrar as semelhancas entre seu corpo e o corpo do outro, ja que a primeira vista, a percep¢ao
pode sugerir mais diferencas que semelhancas, ficando comprometida a busca da reciprocidade.

Wallon (1941, p. 120) prossegue suas consideragdes sobre a descoberta do proprio corpo
pela crianca através de seus gestos esclarecendo que, a principio, ela ndo sabe, em especial,
distingui-los da ajuda que lhes ¢é prestada por outrem, ainda menos dos atos noutrem suscitados
que os levam a alcancar sua finalidade. Na crianca com deficiéncia, em que a fase de
dependéncia inicial do outro pode se estender até periodos mais tardios do seu desenvolvimento,
essa diferenciacdo entre o seu corpo e o do outro deve passar pela estruturacao cognitiva, através
da linguagem, e da representacdo atrelada a ela, para que 0s conceitos possam estar
desvinculados diretamente da percepcéo.

Havera, portanto uma evolucdo gradativa nessa diferenciacdo entre o que é do seu corpo e
0 que ndo é, correspondente as etapas do desenvolvimento cognitivo-afetivo: O momento de sua
evolucdo em que aprende a dissocia-los estd marcado pelos jogos em que se atribui
alternadamente funcéo ativa e passiva. Bater, ser batido; descobrir, ocultar-se. Mais uma vez,
vemos a possibilidade de desenvolver uma habilidade (bater), como importante instrumento para

0 desenvolvimento da nogéo de si mesmo.
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Ainda que diferenciada do outro, a crianca inicialmente atribui vida as coisas, ndo vendo a
diferenca entre a acdo do seu corpo, que € capaz de agir porque esta sob sua vontade, e a acdo das
coisas, atribuindo a elas um “corpo” que estas ndo tém: ela comeca a lhes atribuir (aos objetos) a
mesma espécie de vida que a si propria. E o periodo do animismo.(ibid idem, p. 121).

Da mesma forma, a crianca atribui vida, em separado, a cada parte do seu corpo,
acreditando que cada uma poderia agir de forma independente da outra. Sobre essa caracteristica,
nos diz Wallon (1941, p. 121): E por isso que a crianca pode conduzir-se com determinada parte
do seu corpo ou do seu organismo como se tal parte fosse capaz de sentir, de ver ou de ouvir por
si prépria. Poderiamos pensar, a esse respeito, nas dificuldades da crianga com espasticidade em
dissociar cada movimento seu, em perceber cada segmento participante de um determinado gesto,
situacdo necessaria para depois dominar o corpo como um todo, na formacdo do esquema
corporal, abordado por Fonseca (2004, p. 75) juntamente com a imagem do corpo, ou Seja,
representacdo e reconhecimento, necessarias a no¢do do corpo — a somatognosia.

Esse “esquema” estara submetido, portanto, as classificaces que a crianga fara das coisas
e dela propria, diante da necessidade quer de unir realidades algum tanto diferentes, quer de
vincar e definir as diferencas (Wallon, 1941, p. 122). Ela passa da inicial oposi¢do ao outro, para
impor seu ponto de vista, a uma fase em que quer se mostrar, mas esperando aprovacgdo. Esse
momento é definitivo na evolucdo da crianca, que toma consciéncia, entre os 3 e 5 - 6 anos, do
que deve parecer e da sua vida intima (ibid idem, p. 210). Essa situacdo torna-se possivel, por um
lado, pela transformacdo que se d& nos movimentos da crianca, que adquirem mais fluidez e
“graca”, permitindo que ela se mostre para 0s outros e, por outro lado, ela pode guardar aspectos
seus somente para Si.

A partir dessas transformacdes em seu desenvolvimento, a crianca chegara a puberdade,
que, de acordo com Wallon (1941, p. 123) consiste num arranjo de valores que parecem melhor
estabelecidos: quer em relagdo a pessoas, quer a realidades fisicas, sociais e morais onde o
adolescente reconhece, entdo, que se enquadra a sua vida. Nessa fase, sim, apesar das grandes
mudancas em relacdo ao corpo, a nogdo de si estaria determinada muito mais pelos conceitos
construidos e representados, ao longo da vida, pelo sujeito, do que pelas manifestacGes corporais
propriamente ditas, embora estas sejam ainda fonte de valor positivo, no caso do jovem com
deficiéncia, se estiverem relacionadas a préatica das habilidades necessarias para a independéncia

no dia a dia.
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Essas consideracdes de Wallon parecem reforcar as afirmacdes de Perron, em relacao as
representacdes de si como escala de valores, que se transformam ao longo da vida, alterando sua
posicdo numa hierarquia, assumindo caracteristicas formadoras da identidade da prépria pessoa.
Valores centrais em determinada fase da vida, passam a ser periféricos em outra, assim como
afirmou La Taille, em comunicacao verbal. Wallon (1941, p. 213 e 215) acrescenta ainda que, na
fase que ele chamou de categorial, 0 pré-adolescente conhece-se a si mesmo como campo de
possibilidades diferentes e simultaneas... confronta os valores entre si e com eles se compara.

O conhecimento sobre o corpo é parte do conhecimento sobre si mesmo e das
representacfes de si. O corpo é para a crianca com deficiéncia uma parte de si que requer a
participacdo do outro, desde a realizacdo de atividades basicas de cuidado pessoal até a
locomog&o. E, portanto, fundamental que essa crianca possa distinguir que, mesmo havendo uma
dependéncia fisica do outro, ela pode constituir-se como uma pessoa, que se distingue do outro

que cuida, que é autbnoma, e tem suas proprias representacoes.

3.3 — A crianga com lesdo neuromotora:

Amaral (1995, p. 135) menciona que no decorrer do processo de interacdo/atuacao do
sujeito com o mundo (ela refere-se ao homem e natureza) e exatamente como expressao disso é
que sdo criadas e desenvolvidas as representacfes de si mesmo e do mundo. Para a autora (ibid
idem, p. 136), existem elementos culturais nas representacdes sobre a diferenca e sobre os
diferentes, que podem ser mudados em favor das pessoas com deficiéncia.

Duncan (apud Amaral 1995, p. 138) refere-se a condutas sugeridas pela Organizacao das
Nacdes Unidas (ONU), desde 1982, para divulgacdo, nos meios de comunicagéo, de atuacOes
positivas de pessoas com deficiéncias no intuito de desenvolver na populacdo um novo sentido
para o “diferente”, entre elas: situacdes da vida cotidiana onde aparece o que em comum essas
pessoas tém com as demais; o uso de terminologia com caracteristicas descritivas e ndo
valorativas para a descricdo da deficiéncia; a divulgacdo de éxitos e dificuldades, portanto, da
realidade objetiva.

Ao estudar a relacdo entre as habilidades e as representacdes da pessoa com deficiéncia,

esta pesquisa cumpre o duplo papel de informar objetivamente o que aquelas pessoas sdo capazes
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de fazer e como se sentem perante as suas proprias dificuldades e as desvantagens impostas pelo
meio.

Amaral (1995, p. 129) propde que ha fenbmenos psicossociais que circundam a questao
central da diferenca/deficiéncia, referindo-se a atitudes, preconceitos, esteredtipos e estigma,
todos girando em torno do significado de “diferenca”: a deficiéncia, sendo aqui abordada por
configurar-se pelo afastamento de um, digamos assim, tipo ideal. Trata-se, portanto, de
identificar representacdes que sugiram essa busca pelo “tipo ideal” e a influéncia negativa que
essa representacao poderia trazer para a autonomia.

Dentre os fatores ligados a deficiéncia secundaria, Amaral (1995, p. 176) destaca a
postura muito freqliente (do cuidador) de resolver, pela pessoa com deficiéncia, questdes de sua
vida sem levar em conta seus proprios desejos e aspiragdes. Gérard *(1991, p. 180) faz a seguinte

pergunta, ilustrando exatamente essa postura tdo comum:

Como a crian¢a com uma lesdo neuromotora pode evoluir, se construir e se afirmar como
pessoa, se vive perto de pessoas que temem tudo por ela e ndo a autorizam a nenhuma experiéncia
pessoal, ou, numa situagédo inversa, se ela esta sem esperanga de ser amparada ou encorajada num
momento de uma tentativa pessoal?

Para que a pessoa com deficiéncia possa integrar-se consigo mesma e desenvolver seu
potencial, é preciso atribuir o significado real, tanto de suas limita¢cBes, quanto de suas
capacidades. Amaral (1995, p. 147) parte de uma série de possiveis interpretacGes para a palavra
“ressignificar”, até chegar aquela que parece melhor expressar essa questdo da deficiéncia:
mudanca de estado.

Ressignificar a deficiéncia é, portanto, contrapor uma leitura descritiva da
diferenca/deficiéncia a milenar interpretacdo valorativa. Em outras palavras, conhecendo e
fazendo conhecer aos outros suas habilidades, apesar de suas limitacdes, € que a pessoa com
deficiéncia podera identificar-se e ser identificada como a pessoa que é: alguém que pode cuidar
de si, escolhendo ser ajudado quando necessario for, estudar e trabalhar, enfim, nas palavras de
Amaral (1995, p. 191) exercer o direito de ser pessoa.

Em estudo realizado com criancas com algum tipo de lesdo neuromotora®?, Gérard (1991,

p. 182) procurou definir como se constrdi a “personalidade” dessas criangas, com idades entre 7

3! Tradugéo nossa.
%2 Gérard ndo apresenta descricéo detalhada das criancas, lim
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anos e 6 meses e 13 anos e 6 meses, em compara¢do com um grupo-padrdo de mesma faixa
etaria. Passaremos a descrever aspectos desse estudo que sao relevantes para a presente pesquisa.

Na primeira parte de seu estudo, Gérard (1991, p. 182 a 184) identificou que a
personalidade da crianga com deficiéncia se constréi a partir de trés organizadores: a objetividade
da limitacéo, a negacgéo da deficiéncia e a posi¢éo de dependéncia.

A autora conseguiu observar comportamentos comuns no grupo de criangas com lesdes
neuromotoras, sugerindo que essa situacdo leva a criacdo de mecanismos para lidar com esse
aspecto tdo central em sua vida. Concluiu, nessa primeira parte do estudo, utilizando questionario
com perguntas previamente elaboradas, que:

1) A crianca é consciente de suas limitagdes, de seus fracassos e de sua
impoténcia,;

2) Falta senso critico e ha dificuldades em se reconhecer diferente dos “normais”,
as criancas com deficiéncia consideram-se “capazes de fazer bem praticamente
qualquer coisa”;

3) A consciéncia de sua posicdo de dependéncia do outro e da necessidade de
buscar sua autonomia leva a reag0es ou de tentar agradar ou de agressividade,
esta muitas vezes abafada pela extrema situacéo de dependéncia.

Numa segunda fase de seu estudo, em que trabalhou com relatos das criangas, Gérard
(1991, p. 185 a 192) constatou que os relatos de criangas com deficiéncia mais velhas se
aproximam mais dos relatos do grupo-padrao, porém a linguagem parece mais infantil.

Outra questdo observada é quanto a organizacao temporal dos relatos, que, nas criangas
com deficiéncia, sdo feitos no presente gramatical e relacionados ao que representa a situacéo
sugerida pela imagem apresentada a ela, havendo poucas referéncias ao passado e muito menos
ao futuro; enquanto que, no grupo-padrao, os relatos sdo articulados em torno de um “presente de
referéncia” e o futuro € mencionado em 85% dos relatos das criangas mais velhas (14 anos).

Entre os temas referidos, os mais primitivos, como comer, dormir, brincar, que devem
diminuir em frequéncia com a idade, surgem ainda nos relatos das criancas com deficiéncia mais
velhas, seguidos de temas como jogos e esportes, porque vém associados as atividades de
reabilitacdo. Entre os temas maduros, entre eles as atividades escolares e aprendizagem, aqueles
que envolvem atividades de defesa (vistas a partir de relatos sobre herdis) ndo aparecem nesse

grupo de criancas, sugerindo a presenca do sentimento de incapacidade. De modo geral, 0 “nivel
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tematico” da crianca com deficiéncia de 14 anos corresponde ao nivel da crianca de 8 anos do
grupo-padrao.

Vale dizer, em relacdo a esse assunto, que mesmo as criangcas mais velhas avaliadas em
nossa pesquisa podem, portanto, interessar-se em responder questdes relacionadas ao tema da
aquisicdo de habilidades, que envolve tanto temas primitivos quanto mais maduros.

Em relacdo ao que Perron chamou de “empreendimentos”, que envolvem iniciativa,
objetivos e dificuldades, parece que as criancas com deficiéncia ddo poucas indicacbes em
relacdo a possiveis fracassos e vitorias, e em relagédo as saidas adotadas para os problemas, estas
ficam no nivel de criangas “normais” de 8 anos.

Uma observacéo interessante sobre o relacionamento com as mées é que a criangca com
deficiéncia sente uma grande proximidade da sua mée, porém € uma proximidade fisica, ligada a
sua dependéncia. Até os 9 anos, essa € uma proximidade prazerosa, mas, a partir dai, ela passa a
incomodar a crianga. As criangas ndo fazem muitas referéncias ao pai, é a diade mée-filho que é
requisitada em caso de problema.

As criancas estudadas por Gérard (1001, p.194) foram institucionalizadas desde muito
cedo (entre 2 e 5 anos de idade), exceto uma delas, encontrando-se na instituicdo quando da
realizacdo do estudo, portanto desenvolveram-se num ambiente diferente do que seria 0 ambiente
de casa. De acordo com a autora, as maes mostram uma ambiglidade em relacéo a seus filhos, de
um lado preocupadas em fazer tudo por eles, e, de outro lado, sentem-se excluidas porque eles
sdo cuidados por uma equipe de especialistas sem a efetiva participagdo materna. Essa separacéo
precoce da mde poderia ser causa da presenca constante de sentimentos depressivos entre 0s
adolescentes com lesdo neuromotora.

A autora (ibid idem, p. 195) refere também que demonstracdes excessivas de afeto
certamente ndo ajudam a crianca a se desenvolver, sejam elas de piedade ou de hostilidade, e,
embora a presente pesquisa seja realizada com criangas em condicGes diferentes das relatadas por
Gérard, notamos também a importancia de verificar a questdo dos cuidados excessivos ou a falta
destes como determinantes no desenvolvimento da autonomia por parte das criancas estudadas.

Sobre essa questdo a autora refere-se ainda ao peso da impoténcia e da dependéncia,
ressaltadas pelo ambiente em que as criangas de seu estudo se encontram. A autora (1991, p. 196)
comenta que ndo devemos nos limitar a diade “ele ndo pode” portanto “ele ndo vale nada”,

valores que facilmente podem ser associados, como ja comentamos no presente trabalho, pois é
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preciso observar que ndo ha proporc¢ao entre o déficit objetivo e a maneira como ele é sentido.
De acordo com Sztulman apud Gérard (idem, p. 196): H& 14 todo um jogo entre o real e o
imaginario, o observavel e o fantasma, onde interfere bastante profundamente a maneira pela
qual o sujeito vive sua deficiéncia no olhar de seus pais, dos seus professores, dos seus amigos.

Gérard (1991, p. 197) finaliza seu estudo propondo acbes que recaem sobre 0s pontos
propostos por Amaral, com base nas defini¢bes da OMS, mencionadas no capitulo introdutorio: a
deficiéncia em si da crianca, sua situacdo junto a familia e sua posicéo possivel na sociedade. A
autora conclui que proporcionar meios efetivos de expressdo para a criangca com deficiéncia é
uma acdo necessaria para reduzir seu isolamento, e aqui ela se refere a criancas em situacdo de
extrema dificuldade motora, portanto, essa possibilidade de expressdo esta presente nos sujeitos
de nosso trabalho, que tém capacidade de se comunicar através da linguagem verbal, desde que a
eles sejam dadas oportunidades para falar de si.

As afirmacOes de Gérard nos permitem dizer que € preciso introduzir entrevistas com as
criangcas como instrumentos de avaliacdo nos centros de reabilitacdo, porque a partir delas
teriamos informacgdes da propria crianca a respeito de seu tratamento, suas perspectivas para o
futuro, suas dificuldades. Para aquelas criancas que ndo tém a capacidade de comunicagao verbal,
ainda assim o uso da tecnologia assistiva, na forma de instrumentos de comunicagdo como
pranchas ou computador, poderia permitir a comunicacdo necessaria e a crianca poderia ser

“ouvida”.
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Capitulo 4
Meétodo

4.1 — A Pesquisa Qualitativa:

A pesquisa na area de salude vem adotando novos conceitos provenientes da metodologia
qualitativa, resultando em mudancas numa area em que muito se tem feito do ponto de vista
quantitativo, que nem sempre é esclarecedor em relacdo a interpretacdo dos resultados
encontrados. O modelo de pesquisa em salde, por muitos anos se aproximou do modelo
encontrado nas ciéncias exatas, s6 recentemente as ciéncias ditas “da saude” tém se aproximado
do modelo qualitativo proposto inicialmente pelas ciéncias sociais. Ora, se estudamos a satde no
ser humano, nada mais natural que estudar os sujeitos no contexto em que vivem, portanto,
alternativas de interpretacdo dos dados encontrados, mesmo em pesquisas que priorizam a analise
estatistica, devem ser pensadas para melhor compreensdo dos nossos instrumentos de avaliagéo e
terapéutica.

As metodologias de pesquisa qualitativa sdo entendidas como aquelas capazes de
incorporar a questdo do SIGNIFICADO e da INTENCIONALIDADE como inerentes aos atos, as
relacBes e as estruturas sociais, sendo estas Ultimas tomadas tanto no seu advento, quanto na
sua transformacd@o, como construgdes humanas significativas. Este conceito, de acordo com
Minayo (2004, p. 10), traz consequéncias tedricas e praticas na abordagem do social, pois
estaremos entrando no terreno das relacGes, onde nem sempre € possivel traduzir os achados,
muitas vezes subjetivos, em numeros e variaveis, como quer o positivismo.

A autora (ibid idem, p. 13) justifica a utilizacdo da metodologia qualitativa em salde ao
dizer que esse € um campo que se refere a uma realidade complexa, que demanda conhecimentos
distintos integrados e que coloca de imediato o problema da intervencdo, sustentando a
necessidade de dialogo entre a pesquisa e a préatica, estando a primeira a servico da segunda, que
é motivada pela primeira. Para esclarecer questdes da préatica clinica na area de satde, fazemos
pesquisa, que, por sua vez, tem também o objetivo de melhorar as intervencdes ja existentes,
dentro do contexto pesquisado. Pensando dessa forma, constatacdes estatisticas podem ser
insuficientes para gerar novas propostas de intervencdo quando apenas constatam situagdes que
ocorrem com freqiéncia, ou nos servem para afirmar uma terapéutica j& utilizada em

determinados grupos.
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A propria OMS vem tentando ampliar os conceitos de saude/doenca, considerando
atualmente, como nos diz Minayo (2004, p. 15 e 16) que sdo conceitos que envolvem uma
interac@o entre aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e ambientais da condigdo humana e de
atribuicdo de significados, portanto, saude/doenca importam tanto por seus efeitos no corpo
como por suas repercussdes no imaginario: ambos sdo reais em suas consequéncias. O fato de
obtermos, em nossa pesquisa , diferentes representacdes nas entrevistas realizadas, reforca essa
afirmacdo de que “héa algo além da doenca”, que é a propria pessoa, com seus significados e
valores.

Ainda citando Minayo, € preciso entender que, ao ampliar suas bases conceituais, as
ciéncias sociais da salde ndo se tornam menos “cientificas™, pelo contrario, se aproximam com
maior luminosidade dos contornos reais dos fendmenos que abarcam.

Um outro aspecto mencionado pela autora é que, na pesquisa qualitativa, a capacidade
criadora e a experiéncia do pesquisador jogam também um papel importante. Existem abordagens
em que ele é parte integrante da pesquisa, porém, qualquer que seja 0 método adotado, sempre a
visdo de mundo tanto do pesquisador quanto dos sujeitos (atores sociais) estdo implicadas em
todo o processo de aquisi¢do de conhecimento, desde a concepcdo do objeto até o resultado do
trabalho (ibid idem, p. 21 e 23).

De acordo com Minayo (2004, p. 99 e 100), as abordagens em pesquisa qualitativa podem
ser feitas atraveés do roteiro de entrevista — opcdo da presente pesquisa, da observacgdo participante
— quando o pesquisador é parte integrante, ou ainda da discussdo em grupos focais. Ressalta que,
dentro dessa perspectiva, a entrevista € um dos métodos indicados, utilizando-se o roteiro como
um guia, no entanto, € importante o uso de varias técnicas e ndo ha oposic¢éo entre elas. Segundo
a autora, no processo de pesquisa pode surgir a necessidade de elaboracdo de um questionario
fechado para captar aspectos considerados relevantes, para iluminar a compreensdo do objeto,
estabelecer relagdes e generalizagdes, como ocorreu no presente trabalho, pois consideramos que
a utilizacdo do PEDI - instrumento que sera detalhado a seguir - na forma de entrevista
estruturada aplicada as maes, nos forneceu informacBGes importantes para a aplicacdo da
entrevista, com roteiro prévio, aos sujeitos. O roteiro encontra-se no anexol.

Em relacdo a amostragem, é preciso esclarecer que, numa busca qualitativa, os critérios
utilizados ndo sdo numéricos. Minayo (2004, p. 102 e 103) reforca, portanto, a importancia de

articular, de forma dialética, referenciais tedricos e trabalho de campo, para que os resultados da
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pesquisa se apresentem de forma que possam ser verificados e validados. Os critérios para
amostragem qualitativa séo 0s seguintes:

1) definicdo dos sujeitos de acordo com a relevancia;

2) nao se esgotar enquanto ndo for delineado o quadro empirico da pesquisa;

3) prever processo de inclusdo progressiva ao confrontar as descobertas do campo com a

teoria;

4) prever uma triangulacdo, isto é, o uso concomitante de varias abordagens e

modalidades de andlise.

Obedecendo a esses critérios, temos como consequéncia que a pesquisa qualitativa
privilegia os sujeitos que tém as caracteristicas que o pesquisador pretende conhecer; considera-
0s em numero suficiente para permitir a relevancia das informaces colhidas, mas ndo despreza
informagdes impares que possam ser explicadas; entende que deva haver uma diversidade que
possibilite a apreensdo de semelhangas e diferencas e, por Gltimo, procura, no grupo escolhido, a
presenca de experiéncias e expressdes que se pretende objetivar com a pesquisa.

Flick (2002/2004, p. 76 a 86) discute os critérios de amostragem teorica por saturacao,
referindo-se a esta concep¢do como a forma genuina e tipica de selecdo de material na pesquisa
qualitativa, levando-se em conta a relevancia e ndo a representatividade dos sujeitos, que seria o
principal critério na pesquisa do tipo quantitativa, porque possibilita tratamento estatistico. O
autor inicia a discussao sobre as estratégias de amostragem na metodologia qualitativa dizendo
que esta € uma questdo que envolve a selecdo da amostra propriamente dita, passa pela escolha
das entrevistas que deverdo ser transcritas e interpretadas, e chega a selecdo das partes do texto
escolhidas para demonstrar as descobertas.

Glaser e Strauss (1967, apud Flick, 2002/2004, p. 79) assim definem essa concepcao:

A amostragem tedrica é o processo de coleta de dados para a geracéo de teoria por meio
do qual o analista coleta, codifica e analisa conjuntamente seus dados, decidindo quais dados
coletar a seguir e onde encontra-los, a fim de desenvolver sua teoria quando esta surgir. Este
processo de coleta de dados é controlado pela teoria em formagéo.

Dessa forma, entendemos que o0 caso seguinte é incorporado a pesquisa de acordo
com sua relevancia para a teoria que estd sendo formada, e ndo de acordo com a
representatividade (entendida aqui como o numero de vezes que as informacbes se

repetem), portanto novos casos serdo adicionados se acrescentarem informacGes novas
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relevantes para a pesquisa. Este é o principio da saturagcdo, que, segundo 0s autores
citados por Flick (2002/2004, p. 80), significa que ndo esta sendo encontrado nenhum

dado adicional através do qual o “soci6logo”®

possa desenvolver propriedades da
categoria.

Levando em conta que a pesquisa qualitativa pode trabalhar com dados verbais,
que sdo coletados seja em forma de entrevistas semi-estruturadas (como é o caso do
presente trabalho) ou em forma de narrativas, Flick (2002/2004, p. 27 e 42-43) levanta 0s
aspectos comuns as diferentes posturas que podem ser adotadas neste tipo de pesquisa:

1) a compreensdo do fenbmeno ou evento em estudo a partir do interior,
buscando-se entender a opinido de um sujeito ou de diferentes sujeitos, a
partir de uma postura teérica que da suporte a pesquisa;

2) a reconstrugé@o de casos como ponto de partida;

3) a construcdo da realidade como base, a partir da entrevista em que 0s
sujeitos traduzem parte de sua realidade;

4) 0 texto como material empirico, como base da reconstrucdo e da
interpretacdo, sempre de acordo com a postura tedrica do estudo.

Seguindo, portanto, os principios basicos da pesquisa qualitativa, a partir das

entrevistas realizadas com as criancas serdo feitos os estudos de caso.

4.2 - Sujeitos:
De acordo com as referéncias consideradas na metodologia qualitativa, para inclusdo na
pesquisa, 0s sujeitos deveriam apresentar as seguintes caracteristicas:

1. Ter o diagndstico de Paralisia Cerebral do tipo diplegia espastica, que se
caracteriza pelo maior comprometimento de membros inferiores que membros
superiores;

2. Ter capacidade de comunicacao verbal;

3. Estar freqlientando ou ter frequientado a escola e/ou programa de reabilitacéo;

4. Terentre 7 e 15 anos.

Na coleta dos dados de identificacdo da crianca, consideramos importante, além do diagnostico e

idade, determinar se é nascida a termo ou prematura, para relacionar ao comprometimento

% Esta referéncia reforca as origens da pesquisa qualitativa nas ciéncias sociais, como citamos anteriormente.
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neuroldgico cortical ou subcortical, respectivamente. Foi determinado também o grau de
comprometimento (leve, moderado ou grave), descrevendo-se as possibilidades de coordenacéo
motora grossa do sujeito, principalmente em relacdo a locomocao.

A idade minima dos sujeitos (em torno de 7 anos) foi determinada considerando-se que
esta foi a idade em que o percentil superior das criancas da amostra brasileira - utilizada para
padronizacdo de idades de aquisicdo das habilidades avaliadas pelo PEDI - conseguiu realizar a
totalidade ou a maior parte destas. Podemos identificar as seguintes atividades s6 adquiridas pela
totalidade das criangas da amostra aos 7 anos: desembaracar os cabelos, abrir e fechar ziper,
amarrar cadarcos, levantar-se do vaso sanitario sem ajuda dos bracos, entre outras (Mancini,
2005, p. 37 a 40). Desta forma, é esperado que, a partir de 7 anos de idade haja uma maior
independéncia fisica da crianga em relacdo ao seu cuidador.

Outro critério observado na determinagdo dessa idade minima para os sujeitos avaliados
foi que, se a idade fosse aquela em que as habilidades estivessem sendo adquiridas, estas
poderiam ser representadas e relatadas ao pesquisador. Como ja mencionado no capitulo referente
as representacdes de si, a partir de 7 anos, a nogcdo de si mesmo na crianga estaria sendo
construida no patamar do pensamento reversivel, fator esse que poderia contribuir positivamente
em relagdo a participagdo das criancas nas entrevistas clinicas, quanto & qualidade das
informacdes fornecidas ao pesquisador.

Atendendo aos principios descritos para determinacdo de amostragem na pesquisa
qualitativa, um dos sujeitos entrevistados foi incluido, embora apresentasse idade inferior a
prevista, de 6 anos e 2 meses, por tratar-se de caso com informacdes relevantes para a elucidagéo
dos pressupostos desta pesquisa.

Ndo foi vetada a participacdo de jovens quando apresentaram 0S pré-requisitos
estabelecidos, por entendermos que a aquisicdo tardia de habilidades por parte das pessoas com
diplegia leva também a um processo préprio de desenvolvimento que pode estender-se para além
do esperado cronologicamente se comparado a pessoas que nao possuem comprometimento
neuromotor. A idade limite previamente estabelecida foi de 15 anos, considerada como final da
adolescéncia, de acordo com os autores ja mencionados no capitulo 3, no intuito de estabelecer as
representacOes de si também em adolescentes com Paralisia Cerebral, abrindo caminho para um
posterior estudo longitudinal dos aspectos abordados neste trabalho, no entanto, em nossos

sujeitos, a idade maxima encontrada foi de 12 anos e 4 meses.
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Todos os sujeitos foram selecionados através de leitura dos prontuarios clinicos e/ou
colaboracdo de profissionais participantes do tratamento das criancas, de acordo com os critérios
previamente esclarecidos. A coleta de dados foi realizada com 7 sujeitos e respectivos cuidadores
provenientes de dois centros de reabilitacdo localizados na cidade de S&o Paulo, sendo a
aplicacdo do PEDI realizada com a mée, em todos 0s casos.

4.3 - Instrumentos:

Os dados foram obtidos através da aplicacdo dos dois instrumentos ja& mencionados:
1. O PEDI, inventario de avaliacdo pediatrica de incapacidade, com questdes
previamente formuladas e apresentadas ao principal cuidador da crianca;
2. Entrevistas com as criangas, utilizando-se a proposicdo de Viaux para estudo das
representacbes de si, com questdes também inspiradas no método clinico de

Piaget, aplicadas a partir de um roteiro previamente elaborado.

4.3.1 — PEDI: Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade

O PEDI é um instrumento de avaliagdo de desempenho. De acordo com a Classificacao
Internacional de Funcionalidade da OMS (CIF, 2004, p. 17), desempenho € o que o individuo faz
no seu ambiente atual. Atrelado ao conceito de desempenho esta o conceito de capacidade, que
descreve a aptiddo do individuo para executar uma tarefa ou uma acdo, ajustada ao ambiente. A
capacidade poderia, entdo, variar de acordo com a adaptacdo de um dado ambiente a execugéo da
tarefa, por exemplo, se a crianca usa cadeira de rodas para a locomocao, ela ndo poderia se
locomover sem essa adaptacdo. Para 0 nosso estudo, utilizaremos os dados relacionados ao
desempenho obtidos através de informagdes objetivas sobre o que ocorre, de fato, no dia a dia da
crianca avaliada.

Mancini (2005, p. 17), autora da traducdo e adaptacdo cultural do teste para o Brasil,
conceitua o PEDI como um instrumento de avaliacdo infantil que informa sobre o desempenho
funcional de criangas entre 6 meses e 7 anos e 6 meses de idade, podendo ser utilizado com
criancas acima dessa faixa etaria, desde que o desempenho funcional destas esteja dentro dessa
faixa, o que frequentemente ocorre, como indicam pesquisas realizadas com criangas com
diplegia espastica, cujos resultados indicam que essas criancas apresentam desempenho inferior

quando comparadas com criangas com desenvolvimento normal, em &reas que envolvem
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habilidades motoras como o autocuidado e a mobilidade (Allegretti, Mancini e Schwartzman,
2002, p. 8).

Atendendo, pois, aos objetivos da pesquisa € desejavel que a idade das criancas
pesquisadas seja superior ou préxima do limite superior do teste, indicando a presenga mais
provavel de um maior nimero de habilidades testadas pelo PEDI, lembrando que a escolha deste
teste para a presente pesquisa justifica-se pela possibilidade da crianca revelar suas
habilidades, e ndo s6 suas limitagdes®, em atividades diarias que sdo realizadas em um
contexto social, com cuidadores que fornecem suporte e orientam o desempenho (Mancini, 2005,
p. 13).

O inventario proporciona o estudo das habilidades adquiridas pela crianca nos quesitos:
mobilidade, autocuidado e atividades sociais. E um teste que pode ser aplicado em formatos
diversos (ibid idem, p. 18), sendo que, na modalidade escolhida para a presente pesquisa, as
questBes sdo dirigidas a mae ou principal cuidador, em forma de entrevista estruturada.

Em autocuidado, sdo verificadas atividades que dizem respeito a alimentacédo, higiene oral e
corporal, vestuario e controle urinario e intestinal.

Na escala de mobilidade, os itens sdo agrupados nas atividades de transferéncias e locomogéo,
em casa e em ambiente externo.

Na escala de funcdo social, sdo verificadas atividades de comunicacdo, resolucdo de
problemas, brincar, auto-informacéo e autoprotecdo, orientacdo temporal e cooperacdo doméstica
e comunitaria.

O formulério completo do PEDI, em sua versao brasileira, encontra-se no Anexo 6.

Na primeira parte do teste, as habilidades funcionais da crianca séo verificadas em 197 itens,
divididos em quesitos relacionados ao autocuidado, mobilidade e funcdo social. Para cada item
desta parte, a crianca receberd pontuacdo O (zero) ou 1 (um), de acordo com a auséncia ou
presenca daquela dada atividade funcional.

Na segunda parte, sdo colhidas informacGes sobre a independéncia da crianga na
realizacdo de 20 tarefas funcionais nas mesmas trés areas da primeira parte do teste, para as
quais é dada uma pontuacdo de 0 (zero) a 5 (cinco), em crescente grau de independéncia do seu
cuidador nas tarefas realizadas: assisténcia total, méxima, moderada, minima, com supervisao,

independente.

% Grifo nosso
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A terceira parte do teste diz respeito as adaptacdes do ambiente necessarias para que a
crianca possa executar as tarefas propostas, ampliando suas capacidades. Essas modificacGes séo
documentadas através de uma escala qualitativa, que as coloca em quatro categorias: nenhuma,
centrada na crianga, de reabilitacdo, extensiva, ndo gerando escores como as outras partes do
teste. Estes dados sdo importantes na préatica clinica, para determinar modificacGes necessarias
para facilitar a independéncia da crianca em terapia e no ambiente em que vive, porém, nédo
acrescentou dados para a presente pesquisa, como ficou claro nas avaliac@es aplicadas em estudo
piloto. Optamos, portanto, pela utilizacdo das duas primeiras partes do teste, que dizem respeito
as habilidades (desempenho) e assisténcia declarada pelo cuidador.

A partir de um escore total bruto, obtido a partir da somatoria dos pontos em cada uma

das trés escalas da primeira parte do teste e da segunda parte, séo obtidos os escores padronizados
normativos e continuos. O escore normativo permite a comparagdo entre a crianca e outras de
mesma faixa etéria, utilizando-se as tabelas organizadas pela idade cronoldgica das criancgas.
Estes escores ndo devem ser utilizados para criangas com idades inferiores ou superiores aos
limites etarios compreendidos pelo teste (Mancini, 2005, p. 136), portanto ndo serdo utilizados
neste trabalho.
O escore continuo fornece informacéao sobre o nivel de capacidade da criancga, ndo se levando
em consideracdo a faixa etaria da mesma. Desta forma, uma mesma tabela € utilizada para obter
0 escore continuo com respectivo erro padrdo, para criancas de todas as idades. Para a presente
pesquisa, este serd o escore utilizado, além do escore total bruto, devido a idade das criangas e ao
nosso objetivo central: definicdo das capacidades reais e capacidades representadas pela crianca.
Utilizamos a variacdo de 2 erros-padrdo para cima e para baixo do escore obtido, para maior
seguranca em relacdo aos dados colhidos porque, de acordo com HALEY e COSTER (PEDI,
1992, p. 183-184), esse intervalo da uma confiabilidade de 95%.

O teste PEDI (1992, p. 17 a 21) é baseado no modelo probabilistico RASCH,
apresentando as habilidades em mapas que refletem a aquisicdo destas e foram organizados de
acordo com estudos realizados com criangas com desenvolvimento motor tipico. Os itens estdo
dispostos hierarquicamente, em niveis de dificuldade de realizacdo, em um continuo de 0 a 100,
onde os itens préximos de 0 apresentam um grau de dificuldade de realizacdo menor, em relacdo
aos itens mais proximos de 100 (Mancini, 2005, p. 137). Os itens relacionados a assisténcia do

cuidador também sdo marcados em escalas, com a mesma organizacao.
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Observamos variagbes quando comparamos 0S mapas americanos e 0s brasileiros,
explicadas pelas diferencas culturais que justificaram a realizacdo da adaptacdo que acompanha a
traducdo do teste. Na pratica clinica, os escores sdo marcados sobre 0s mapas, que por sua vez,
estdo delineados sobre uma escala, onde é feita a marcacao dos itens pontuados, identificando as
habilidades adquiridas e esperadas para um dado escore da criancga, tragando, portanto, um perfil
funcional, importante para delinear as etapas seguintes do tratamento. Em nossa pesquisa,
utilizaremos os escores e ndo 0s mapas, discutindo apenas as habilidades que forem relevantes

dentro do contexto de cada crianca.

4.3.2 — Entrevista Clinica:

Utilizaremos para a entrevista com as criangas os principios do método clinico, definido
por Piaget (1926/2005, p. 14) como um método que pretende reunir os recursos do teste e da
observacdo direta, considerando que, isoladamente, os dois seriam insuficientes como
instrumentos de avalia¢do. De acordo com o autor:

O exame clinico participa da experiéncia no sentido em que o clinico formula problemas,
elabora hipéteses, promove variac6es nas condi¢des envolvidas e, por fim, controla cada uma de

suas hipoteses no contato com as reac6es provocadas pela conversa.

A entrevista partira de uma questao central “Quem sou eu” e, a partir da primeira resposta,
serdo introduzidas novas questfes, considerando-se um roteiro previamente estabelecido, num
total de 16 questdes, finalizando com a repeticdo da primeira.

Viaux (1991, p. 47 e 48) faz uma revisdo sobre os estudos ja realizados a partir ou da
questdo “Quem é vocé” ou “Quem sou eu”, por diferentes autores, em geral utilizando
questionarios com opcdes anteriormente definidas ou solicitando um texto escrito como resposta.
Viaux (1991, p. 48) afirma que a questdo “Quem €é vocé” permite um discurso sobre si porque
privilegia nos sujeitos um falar de si que é uma producéo relativamente livre e ndo uma escolha
sobre conteldos ja selecionados, esta € a opcdo de escolha do autor, que prefere ndo trabalhar
com conteudos pré-selecionados. Dessa forma, Viaux (1991, p. 50) afirma que o sujeito passa de
uma percep¢do de si mesmo a um texto que é formulado em uma ordem estabelecida por ele,

somente, pressupondo o estabelecimento de uma escala de valores nas representacdes de si.
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Optamos pela questdo “Quem sou eu”, precedida da consigna: “Vocé vai responder as
questdes que vou fazer pensando que todas elas sdo sobre vocé”. Quando houve dificuldade em
entender que a resposta ao “Quem sou eu” diz respeito ao proprio sujeito, fizemos a opc¢éo pelo
“Quem é voce”.

Kuhn (apud Viaux, 1991, p. 48 e 49) agrupa os resultados obtidos nesses estudos em
cinco categorias: grupo social e classificacao, crenca ideoldgica, interesses, projetos, auto-estima.
Nessa primeira resposta a questdo “Quem sou eu” pretendemos verificar se ha mencao
esponténea do entrevistado a sua condigdo fisica.

As demais questdes sao inspiradas na interpretacdo de Amaral sobre os conceitos relativos
as deficiéncias, abrangendo os ambitos individual e social, com especial atengdo ao conceito de
aceitacdo ativa, mencionado no capitulo introdutério, segundo o qual a pessoa aceita sua
deficiéncia, porém, a partir dai, busca solucdes para suas dificuldades (Amaral, 1995, p. 87).

Também sdo utilizadas questdes inspiradas nos organizadores de personalidade
identificados por Gérard (1991, p. 182 a 184) em seu estudo com criancas com lesbes motoras
decorrentes de problemas neuroldgicos, em que verificou quais representacfes estavam presentes.
Os organizadores sdo referéncias para as entrevistas da presente pesquisa: a objetividade da
limitacdo, a negacdo da existéncia da deficiéncia e a protecdo sobrecompensatoria, a posicao de
dependéncia e a busca de autonomia.

Considerando, portanto, essas dimensdes da deficiéncia, foram realizadas entrevistas com
0s sujeitos, formuladas com o objetivo principal de verificar quais sdo as representacdes de si, de
valor, para os sujeitos, de acordo com o0s conceitos das duas autoras, ja discutidos no capitulo
introdutorio e no capitulo 3 desta dissertagéo.

Gérard (1991, p. 182) entrevistou criangcas com lesdes neuromotoras a partir de questdes
propostas por Cattell (método mais diretivo) e também colheu relatos a partir de método
desenvolvido por Perron (utilizando pranchas teméticas) para pesquisar as representacdes. Nossa
proposta é semelhante, pois utilizamos o PEDI (mais diretivo) seguido da entrevista clinica.

Para a entrevista clinica, portanto, foi utilizada a questdo central “Quem sou eu”,
complementando-a com outras questdes para trazer os temas investigados a tona (habilidades,
independéncia, autonomia). Consideramos a forma verbal de respostas melhor que a escrita, por
demandar menos tempo e esforgo para as criangas, sendo a capacidade de comunicacdo verbal

um critério de inclusdo dos sujeitos.
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Organizada dessa forma, a entrevista proporcionou as informacgdes das quais
necessitamos, mesmo quando o discurso espontaneo sobre si ndo apresentou contetdo suficiente
para coleta de dados, visto que os sujeitos estudados apresentaram, com frequéncia, dificuldades
na linguagem ou na organizacdo do pensamento, dificultando esse discurso espontédneo mais
longo e mais objetivo. Foi, portanto, necessario um estimulo adicional através das demais
questdes e a elaboracdo de um roteiro, evitando respostas ndo-pertinentes a proposta central.

O roteiro de entrevista foi organizado com questdes gerais a partir da primeira questdo
central, complementadas ou ndo, de acordo com a resposta dada a cada questdo geral. As
questdes foram propostas visando: tracar um perfil global da criancga, relacionar as habilidades
que ela acha que realiza, levantar possiveis aspectos de um ideal de si relativo as outras criancas e
ao que se espera dela. Este roteiro de entrevista encontra-se no anexo 1 deste trabalho.

Para interpretacdo das respostas dadas na entrevista, Piaget (1926/2005, p. 16 a 21) refere
cinco tipos de reacdo observaveis no exame clinico, que passaremos a descrever:
1) Nao-importismo: em reacdo ao tédio, a crianca responde qualquer coisa e de qualquer
maneira, apenas para nao ficar em siléncio.
2) Fabulacdo: a resposta € inventada, ndo representa de fato algo em que a crianca acredita,
embora possa conter sementes de crencas passadas ou futuras.
3) Crenca sugerida: a sugestdo pode ocorrer de duas formas, pela palavra ou por insisténcia
do examinador.
4) Crenca desencadeada: € produto original do pensamento da crianca, embora seja
influenciada pela maneira de se fazer e de se apresentar a pergunta a crianca.
5) Crenca espontanea: € uma resposta a algo que ndo € novo para a crianca, ja& houve
reflexdo anterior e original com relacdo a questdo apresentada.
De acordo com Piaget, apenas interessam ao examinador as respostas do tipo 4 e 5, sendo mais
comumente encontradas as crencas desencadeadas. O autor alerta para o cuidado do examinador
em relagdo as crencas sugeridas, pois estas revelam apenas a sugestionabilidade da crianca, ndo
tendo nada a ver com a representacdo do mundo. Respeitando as observacdes de Piaget, as
entrevistas deverdo seguir em busca das crencas desencadeadas e espontaneas, como respostas
confidveis para estudo do tema pesquisado.
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4.4 - Procedimentos:

A instituicdo, os sujeitos e responsaveis foram informados em relacdo ao tema de
pesquisa, verbalmente e através de carta de autorizacdo, devidamente assinada pelos pais antes da
realizacdo das entrevistas. As criancas foram selecionadas através de leitura de seus prontuarios
ou de contato com seus terapeutas, quando foram feitas as identificagdes principais: diagnostico
de Paralisia Cerebral, tipo clinico, idade, capacidade de comunicacao verbal.

Tanto as criancas quanto os cuidadores, em geral, demonstraram interesse em responder
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Capitulo 5
Resultados e Discussao

O fato de eu estar saindo sozinho, me expondo pra uma sociedade que me discrimina, e
olha de uma maneira diferente o deficiente, que acha que ele néo é... que nds ndo somos capazes
de fazer as coisas, isso muda ndo s6 em relagdo a mim, mas em relacdo a uma classe toda de
deficientes que sofre tanto com esse tipo de coisa.

(Danilo dos Santos Marcello, jovem de 20 anos, com diplegia espastica).

5.1 — Estudos de caso:

Os resultados da pesquisa séo relatados a partir de estudos de caso, dentro da perspectiva
proposta na pesquisa qualitativa, conforme discutimos no capitulo anterior. Flick (2002/2005, p.
42) cita que, na pesquisa qualitativa, a reconstrucdo de casos como ponto de partida é um dos
aspectos comuns das diferentes posturas encontradas neste tipo de pesquisa. O autor considera
que estudos de caso e seus resultados podem ser utilizados em uma comparacdo para desenvolver
uma tipologia, segundo ele, das diferentes teorias subjetivas, dos diferentes cursos de conversa,
das diferentes estruturas de caso.

Foram estudados sete casos, de criancas com idades entre 6 anos e 2 meses e 12 anos e 4
meses, com grau de comprometimento entre moderado e grave, trés do sexo feminino e quatro do
sexo masculino. Nenhum dos casos estudados apresentava comprometimento de grau leve. Todas
as criancas freqlientam o centro de reabilitacdo e a escola, com excecdo de VOG, que ndo estd
mais na escola.

As criancas sdo identificadas pelas seguintes denominagfes: JOE, ROC, VOG, MAE,
TEC, EMA, BIR; e 0s casos sdo mostrados na ordem temporal de realizacdo das entrevistas. Os
critérios utilizados para escolha dos casos obedeceram aos principios da pesquisa qualitativa,
como relatados no capitulo anterior, levando em consideracdo ndo a representatividade, mas a
relevancia de cada caso para o tema estudado (Flick, 2002/2005, p. 80).

Os casos estudados apresentaram peculiaridades que ndo poderiam ser deixadas de lado,
como seriam se a estratégia de pesquisa adotada fosse a quantitativa. Ainda que sejam criangas
com o mesmo diagnodstico — Paralisia Cerebral do tipo diplegia espastica — responderam de
diferentes formas as questdes apresentadas nas entrevistas, imprimindo tracos individuais ao tema

pesquisado, revelando diferencas nas representacfes que tém de si mesmas.



79

Acreditamos que o estudo desses casos possibilitara, no futuro, a melhor abordagem de
outras criancas através de entrevistas, com questdes sobre as representacfes que a crianca tem de
si, em relacdo aos préprios valores, habilidades que possui, dificuldades encontradas para se
tornar independente, possiveis solucdes, entre outras.

Uma outra observacgdo a ser feita é em relagcdo a experiéncia adquirida pela pesquisadora
no decorrer da coleta dos dados, fato este que pode ser confirmado pela objetividade crescente a
medida que as entrevistas foram sendo realizadas, o que resultou também em um menor tempo de
realizacdo de cada entrevista, embora ndo tenha sido atingida a “imparcialidade ideal”. As
primeiras duas entrevistas realizadas ainda para o estudo-piloto e incluidas neste estudo
definitivo, tiveram duracdo de 40 minutos, enquanto que as cinco seguintes foram realizadas num
tempo médio de 23 minutos.

O mesmo ocorreu com a aplicacdo do PEDI, houve reducdo na duragdo das entrevistas a
medida que a pesquisa avancou. Um dos motivos foi a op¢éo pela ndo-realizacéo da terceira parte
do teste em cinco casos, por ndo acrescentar informagdes relevantes ao tema, no entanto, embora
este seja um teste com questdes estruturadas, as maes realizaram comentarios sobre as
habilidades e ajuda prestada aos filhos por elas no dia a dia, além de demonstrar suas expectativas
em relacdo ao desenvolvimento dos filhos, fato este que aumentou o tempo da entrevista,
conduzida de forma progressivamente mais objetiva. Coube a pesquisadora fazer notas quando os
dados obtidos acrescentaram informacdes relevantes para o estudo do tema.

Esta possibilidade de maior especificidade na busca de dados de relevancia para o tema
estudado também poderia refletir-se na pratica clinica, se este tipo de entrevista com a crianga for
adotado como forma de avaliacdo pelos terapeutas, para identificar questdes relacionadas as
aquisicdes decorrentes do tratamento das criancas, do ponto de vista delas proprias, os problemas
existentes e a possibilidade de encontrar solu¢bes conjuntas.

Passemos a descricdo dos casos, iniciando com dados gerais, data e duracdo das
entrevistas com a crianga e com a méae, seguida da analise ilustrada por citacdes de trechos das
entrevistas. Os dados gerais relativos ao PEDI estdo inseridos em duas tabelas, no Anexo 5 deste

trabalho.
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5.1.1-JOE:

JOE foi uma menina prematura, tem o tipo grave de diplegia espastica, utiliza cadeira de

rnos, sua idcad inadatnadas avaliapp5es eira de
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Funcéo Social: habilidades = 49 (em 65) e assisténcia = 16 (em 25).

Os escores continuos representam a porcentagem de atividades realizadas (habilidades) e
de independéncia nesta realizacdo (assisténcia), e a pontuacdo maxima é sempre 100%. As
variacdes foram identificadas considerando 2 erros padrdo para baixo e para cima, conferindo
maior confiabilidade as informacdes relatadas:

Autocuidado: habilidades = 48,8 a 57,08 e assisténcia = 38,31 a 57,79

Mobilidade: habilidades = 22,07 a 32,73 e assisténcia = 20,98 a 41,98

Funcéo social: habilidades = 64,13 a 73,09 e assisténcia = 52,29 a 71,61

Ao comparar 0s escores continuos obtidos na primeira parte do teste com 0s escores
continuos da segunda parte, notamos uma diferenca entre as habilidades declaradas e o nivel de
assisténcia dado, em relacdo a escala de autocuidado e escala de funcéo social, sendo que a
variagdo encontrada em relacéo as habilidades inicia-se num nivel mais alto da escala, sugerindo
mais uma vez que o desempenho de JOE néo esta de acordo com o auxilio que recebe, sendo que
este parece ser maior do que deveria, para algumas das atividades verificadas.

Para a escala de mobilidade, ha uma variacdo que comeca num nivel pouco mais alto
para a habilidade do que para a assisténcia, embora termine num nivel mais alto para a
assisténcia, sugerindo uma dificuldade real da crianga na realizagdo deste tipo de atividade,
constatada pela baixa pontuacdo tanto para a habilidade quanto para a assisténcia. No entanto,
essa pontuacdo poderia aumentar, por exemplo, com atividades em que pudesse utilizar a cadeira
de rodas com maior frequéncia em ambientes externos. A dificuldade maior em mobilidade esta
nas transferéncias, onde JOE obteve ainda menos pontos que os obtidos com as habilidades de
locomocao.

Na entrevista realizada com JOE, a primeira possibilidade é confirmada, quando ela
relata, em diversas situacOes, que gostaria de realizar determinadas atividades para as quais se
sente capaz, porém a mae ndo permite, referindo-se a atividades relacionadas a escala de

autocuidado, como verificamos nestes trechos retirados de sua entrevista:

Minha m&e... As vezes eu quero lavar louca, ela ndo deixa.

Se eu quero lavar prato de vidro, ela ndo deixa. Se eu quero lavar copo de vidro, ela ndo deixa,
s0 de pléstico. Pra ndo quebrar.

As vezes, eu quero varrer a casa, quero limpar. Quero fazer tudo, eu quero limpar os moveis da
casa, so que ai ela ndo... SO que ai...
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Como podemos ver, JOE refere-se repetidas vezes a mae (parece referir-se tanto a mae
guanto a av0) como a pessoa que nao permite a realizacdo das atividades que ela acredita ser
capaz de fazer, algumas vezes tentando justificar essa atitude, como ao mencionar que usa fraldas
por ser pesada, mas seria capaz de usar o banheiro, porque sabe o momento correto. O conceito
implicito é que sua mée ndo julga que ela seja capaz, e ela sim, demonstrando necessidade de ter
mais autonomia em suas escolhas.

A segunda possibilidade vista no PEDI, em relacdo a escala de mobilidade, também se
confirma, pois em entrevista JOE refere que o que realmente ndo consegue fazer é transferir-se de

um lugar para outro, porém refere que da alguma colaboracédo ao cuidador:

E se voce tiver na sua cadeira de rodas, vOCcé consegue passar pro vaso sanitario assim?

N&o. Tem que ser com ajuda.

Tem alguma coisa que vocé realmente precisa de ajuda, que ndo da pra fazer sozinha?

O, pra transferir da cadeira pra cama, eu ndo sei transferir sozinha, tem que ser com ajuda.
E ai vocé ajuda nessa passagem, vocé pde sua mdo, como é que é?

Eu faco forca aqui no braco.

Vocé faz forca? E o pé, apdia no chao?

Eu apoio.

As dificuldades maiores sdo em relagdo as transferéncias de um local para outro, como da
cadeira de rodas para 0 vaso sanitario, ou da cama para a cadeira de rodas, habilidades que
necessitam maior esforco fisico, no entanto, o uso da cadeira de rodas esta limitado aos ambientes
internos e poderia ser maior nos ambientes externos, pelo menos naqueles em que ndo ha
desniveis, 0 que mudaria a situacdo de JOE em relacgdo as possibilidades de escolha. Ela refere o
uso da cadeira na escola e no shopping, porém com ajuda na primeira onde ha obstéaculos fisicos
do ambiente, e a mée afirma (através do PEDI) que conduz a cadeira de rodas a maior parte do

tempo fora de casa. Trechos da entrevista de JOE:

S6 que na hora do recreio, eu num “v9”” sozinha, tem alguém que me leva.

Por que vocé nao vai?

Porque tem a rampa.

Na rampa, ndo da pra vocé ir sozinha?

Nao.

S6 se for reto?

S0 se for reto, ou... porque a rampa é descida. Entéo, se eu “ir” sozinha, eu caio.
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Em outro momento, responde:

E 14 no shopping, como é que é, vocé vai com a sua cadeira sozinha?
Eu vou com a minha cadeira.

Quando pergunto o que gostaria de mudar nela, JOE diz que gostaria de ser menos
pesada, sendo que, em outro momento, complementa dizendo que ndo pode ir ao banheiro
sozinha, como os terapeutas ja pediram, porque é muito pesada para ser transportada,
confirmando que essa questdo do controle vesical parece ser fundamental para sua autonomia e
realizacdo pessoal. Entendemos que mesmo que haja a dependéncia fisica (auxilio para transferir-
se para 0 vaso sanitario), o fato de poder escolher o momento de ir ao banheiro (ja que possui o
controle vesical necessario) é o fator principal para a autonomia. Essa questdo fica clara nas

respostas dadas em diferentes momentos da entrevista:

Isso vocé gostaria de mudar, tem mais alguma coisa que vocé gostaria de mudar em vocé?
Tirar essa barriga aqui. Que meu pai fala que eu t6 muito gorda, muito pesada.

... SO que ali, eu uso fralda porque eu sou muito pesada, entendeu?

Os terapeutas ja “falou” pra minha mée, pra minha mae tirar a fralda, s6 que num da, que eu
sou muito pesada!

Uma outra questdo importante parece ser a do vestuario e cuidados pessoais, pois ela
afirma saber realizar algumas atividades, como colocar as meias, e a mée diz que ela néo realiza

mais apds a cirurgia realizada h& cerca de um ano. Vejamos as respostas dela:

O, pra tirar a goteira eu so tiro essa parte daqui de cima porque eu ndo consigo tirar a de baixo.
Mas eu também consigo tirar a goteira sozinha, se eu quero tirar eu tiro sozinha, e a meia
tambem.

Eu s6 visto a blusa. Eu também consigo me vestir. A parte de baixo, a de cima.

Em relacdo a area de funcéo social, seria necessaria maior experiéncia para exercitar suas
habilidades, com participagdo em outros grupos, além da familia, escola, ou centro de
reabilitacdo. Ela expressa essa vontade ao referir o desejo de assistir sua banda musical preferida,
referindo que gostaria de andar para poder ir ao show. Vale dizer que os terapeutas que
acompanham a crianca no centro de reabilitacdo utilizaram-se desse artificio de dizer que sua
cantora preferida gostaria de vé-la andando, para conseguir maior colaboracéo de JOE durante as

terapias, portanto essa situacdo nao foi uma fantasia criada pela crianca.
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Eu penso na J. E, da banda C.
E que eu nunca fui num show dela porque é muito lotado e ela fala assim que ndo quer ““ver eu”
assim la. Ela falou que quer ““ver eu” andando, entendeu?

JOE tem informacgdes sobre a sua deficiéncia, atribuindo a Paralisia Cerebral tanto
caracteristicas relacionadas as dificuldades nas habilidades (capacidade de se transferir de um

lugar para o outro, por exemplo) quanto ao fato de ter o “dedo torto”:

E, s6 que ai também eu nasci com “palalisia celebral”, por isso que meu dedo é torto!
Eu nasci com paralisia ““celebral”’, atingiu a coordenacdo motora e atingiu as pernas. SO que
néo atingiu a cabeca.

Demonstrou conhecimento coerente em relacdo as atividades que consegue realizar e aquelas
gue ndo consegue, identificando as razGes no proprio corpo, ou nas dificuldades do meio, como
rampa muito inclinada na escola, dificultando a descida com a cadeira de rodas de forma

independente, ou 0 pequeno espaco de circulacdo em casa:

Eu dobro roupa também, consigo dobrar.
S6 ndo consigo guardar no lugar.

Porque, ndo da que eu sou... Cadeira...

O quarto é pequeno, minha casa é pequena.

A constatacdo de que, mesmo sendo capaz de realizar as atividades, € comum que outras
pessoas queiram realiza-las para ela, mostra que percebe que a representacdo que fazem dela as
outras pessoas pode ser negativa, porém ndo sente que é “diferente” pelas caracteristicas fisicas e
refere valores positivos (como alegria e capacidade de realizagdo) como caracteristicas suas,

embora n&o saiba dizer a opinido das outras criangas sobre ela.

Ah, eu sou alegre, eu sou divertida...
Sou engracada também, também eu sei fazer um monte de coisas.

Embora tenha conhecimento sobre suas dificuldades, JOE ainda estd construindo suas
representacdes levando em conta a deficiéncia como representacéo central. Em alguns momentos
da entrevista, parece aceitar as explicacfes que vém de outrem, como quando coloca a questdo

do peso como impedimento para ir ao banheiro, justificando a dificuldade para ser carregada,
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limitacdo para “exercer” o controle vesical que ja adquiriu. A mesma explicacdo é aceita por ela,
quando relata s6 poder ir ao show musical se puder andar.

Sdo crencas que surgiram a partir de opinides vindas de outrem, visto que, nas duas
situacOes citadas, haveria solugdes diferentes se a deficiéncia fosse considerada como um fator
permanente e a JOE fosse dada a possibilidade de escolha. Se ndo conseguir andar nem perder
peso, ainda assim, ha possibilidade de exercer o controle vesical e ir a uma atividade social, 0s
impedimentos citados ndo sdo reais. Parece, portanto, que JOE esta adquirindo a representacdo da
deficiéncia como central, mas as possibilidades colocadas por outrem “confundem” a crianca,
que parece querer modificar outros aspectos seus para resolver os problemas, e ndo resolvé-los
com a deficiéncia.

A instituicdo onde é realizada a reabilitacdo de JOE recebeu relatorio da pesquisadora
com a analise dos dados obtidos no PEDI e na entrevista clinica, e foi relatado pela coordenadora
que a equipe responsavel pelo tratamento solicitou um posicionamento mais efetivo da familia no
sentido de favorecer a autonomia da crianga, 0 que, de fato, esta ocorrendo a partir desta
constatacdo das necessidades de JOE e da importancia do apoio familiar para seu
desenvolvimento.

Esta possibilidade de beneficio imediato da pesquisa ha comunidade demonstra que, na
area de saude, as questes levantadas no meio cientifico podem e devem estar diretamente
relacionadas as questBes praticas, beneficiando, quase que de imediato, o préprio sujeito da

pesquisa e aqueles do seu grupo.
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5.1.2 - ROC:

ROC é um menino com o tipo grave de diplegia espastica, utiliza preferencialmente
cadeira de rodas para locomocao, porém consegue andar no ambiente domiciliar com auxilio de
andador e supervisdo de um adulto. N&o temos dados completos sobre seu nascimento, pois foi
adotado aos 4 meses de idade. Estava com 11 anos e 7 meses na data em que as avaliagdes foram
realizadas. Freqienta a quarta série do ensino fundamental, apresenta dificuldades de
aprendizagem.

Foram aplicados os dois instrumentos propostos:
1. PEDI (Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade), na forma de entrevista
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criancas pesquisadas pela autora, que nao referiram atividades de defesa, ROC fala das aulas de
judé, das lutas com o professor e com os colegas, como vimos no trecho de sua entrevista citado
anteriormente. Predomina, no entanto, a fantasia, possivelmente mascarando o sentimento de
incapacidade.

Em contraposi¢do, mostrou interesse - coerente para a sua idade - em assuntos envolvendo as
atividades escolares e esportivas, tematica citada por Gérard (cf. Capitulo 3, p. 54) como
“madura”, referindo-se a essas atividades como valores positivos, sdo, portanto, atividades que
gosta de fazer e julga saber fazer sozinho (escrever, por exemplo). Mostrou também grande
interesse, também coerente, em fazer amigos e ser aprovado por eles. Vejamos 0s trechos

retirados de partes diferentes da entrevista:

Estudo numa escola legal, e as professoras séo legais...

Eu me formei, meu sonho té aqui, dentro desse pessoal, e meu coracéo ta... Quando eu recebi o
diploma, o0 meu coragdo comecou a bater...

Eu sei escrever sozinho...

Ter amigos, meu caminho é esse, s6 que meus amigos se interessam por mim.

Em relacdo ao PEDI, verificamos, para as areas de autocuidado e mobilidade: escores
totais brutos baixos, resultado provavelmente decorrente do grande comprometimento motor,
lembrando que, tanto em relacdo as habilidades quanto em relagdo a assisténcia do cuidador,
escores altos significariam, respectivamente, maior habilidade e maior independéncia. Os escores
brutos para funcéo social foram altos, sugerindo boa compreensédo e expressao na interagdo com
0 outro, fato que ndo se confirma na entrevista, a julgar pelas dificuldades de organizacdo de
pensamento ja relatadas.

Vejamos 0s escores totais brutos, obtidos no PEDI:

Autocuidado: habilidades = 38 (em 73), assisténcia = 9 (em 40).

Mobilidade: habilidades = 12 (em 59), assisténcia =5 (em 35).

Funcéo Social: habilidades = 49 (em 65), assisténcia = 16 (em 25).

Os escores continuos representam a porcentagem de atividades realizadas e de
independéncia nessa realizacdo, sendo 100% a pontuacdo maxima, lembrando que para uma
confiabilidade de 95% devemos acrescentar 2 erros-padrao. Passemos aos himeros:

Autocuidado: habilidades = 50,93 a 59,17 e assisténcia = 44,86 a 57,64

Mobilidade: habilidades = 29,31 a 37,91 e assisténcia = 46,32 a 61,92
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Funcéo social: habilidades = 62,49 a 71,13 e assisténcia = 48,49 a 67,17

Nesses escores, houve coeréncia em relacdo a area de autocuidado, com variacdo
semelhante em relacdo as habilidades e a assisténcia recebida, sugerindo, portanto, que ha uma
atitude adequada por parte do cuidador, que auxilia quando é necessario e permite que o filho
realize as atividades que efetivamente consegue realizar. Essa possibilidade foi confirmada na
entrevista com ROC, que ndo declarou nenhuma atividade em que seu cuidador estivesse
fornecendo maior auxilio do que o necessario e declarou que recebe ajuda para as atividades que
ndo consegue fazer sozinho, embora seu relato apresente-se um tanto confuso, em certos
momentos, quando menciona a ajuda que ele proprio pode dar aos outros através de solugdes

magicas:

Ontem, tinha um menininho precisando da minha ajuda, né? A hora que eu cheguei 14, ele falou
assim: ROC, me ajuda, me ajuda que eu t6 com dificuldade aqui.

Qual que era a dificuldade dele, vocé sabe me dizer?

Sei, sabe aquela faixa que tem aqui (mostra) e aqui (mostra)? Ele falou assim: minha dificuldade
é amarrar a faixa...

A faixa do judd?

A faixa do judd... é aqui atras que tem... um bonequinho chamado ““Seisei”’, que é o professor
em japoneés...

Na roupa, né, entendi.

Tem um bonequinho japonés que aciona vocé a amarrar a faixa.

Em relacdo a area da mobilidade, os escores de assisténcia sdo maiores que os de
habilidade, e mesmo considerando os 2 erros-padrdo, os intervalos entre os escores nao tém
intersec¢do, levando a uma andlise possivel, nesse caso, no sentido de o cuidador ser um bom
observador e creditar pontos ao filho quando este colabora com uma dada atividade. Como
exemplo dessa situacao, temos a pontuacdo 0 (zero) nas atividades de transferéncia no carro, mas
pontuacdo 1 (um), na mesma tarefa em relacéo a assisténcia. A méae de ROC parece perceber que,
mesmo ndo conseguindo realizar a atividade, ele colabora, ao ficar de pé, diminuindo seu
trabalho de assisténcia.

Nos escores continuos do PEDI para a area de funcdo social, observamos mais
habilidades declaradas do que independéncia, porém a julgar pela pontuacdo zero recebida nas
atividades de autoprotecdo, este comportamento de assisténcia maior do cuidador pode estar
relacionado a questbes de segurancga, reduzindo a participacdo independente de ROC em
atividades externas. Em entrevista, ROC declara que gostaria de ir a area de lazer do seu prédio,
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porém, através do PEDI, observamos que a mée ndo acredita que o filho tenha nogdes suficientes
para autoprotecdo, o que parece confirmado pelo comportamento de ROC na entrevista, quando

confunde fantasia e realidade.

Tem alguma coisa que vocé quer fazer e que vocé ndo consegue?
Eu ndo consigo descer pra quadra do meu prédio.
S6 que meu sonho é esse, eu sonhei muito com isso, eu falei: Deus, me ajuda a andar de novo!

Ao falar sobre as atividades que consegue ou ndo realizar, é coerente, como quando

afirma que sabe comer sozinho ou que precisa de ajuda no banho:

Vocé sabe andar?

Eu s6 sei andar com a cadeira.

Com a cadeira? E andar, andar assim, com o andador, vocé sabe?
Eu sei, sim.

Sabe?

Sei.

Sozinho ou com ajuda?

Com ajuda.

Com ajuda, quem € que te ajuda?
Minha mae.

Ela ajuda em que?

Pra me levar no banheiro...

Que mais?

Pra me levar até a sala... Pra me levar até o meu quarto...
E vocé sabe a hora de ir ao banheiro?
(Afirmativa).

Vocé pede pra ir?

Sei.

Sabe?

Hum hum. (Afirmativa).

Vocé s6 nao sabe ir sozinho até 14?
(Afirmativa).

Em outro momento, tem respostas totalmente fantasiosas, como quando afirma que
“ajuda a mae a subir escadas porque ela tem problemas no joelho”. N&o fala em fracassos e
vitdrias reais, acredita que pode “fazer quase tudo” através de solucbes fantasiosas, como quando
ajuda os amigos na aula de judé “acionando um controle especial através de um bonequinho que
ajusta a faixa para prender a roupa”, como vimos no trecho da entrevista ja mencionado. Vejamos

0 que responde em outro trecho, acreditando que ele conduz a mée e ndo o contrério:
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Na escola, eu “ajudo ela” a ficar... a ficar....Eu fico perto dela. Eu “ajudo ela” a subir as
escadas.

Vocé ajuda a sua mae a subir as escadas?

Tia, ela tem a rétula pra fora!

Ahn?

S6 que a rétula do joelho dela é pra fora.

Sel.

Entdo, ela tem a minha ajuda porgue eu sou o filho dela, e o filho dela precisa ajudar a mae.
T4 certo, como que € essa ajuda que vocé da pra sua mae nas escadas?

Eu vou puxando a minha mae até... Até 14 na sala.

Ah é? Vocé vai puxando ela?

Tia, aqui, eu ndo consigo trazer ela, eu consigo puxar ela.

Entendi.

ROC declara que andar é uma atividade que gostaria de realizar e ndo consegue, mas tem
também para essa questdo propostas totalmente fantasiosas, dizendo que “se receber doagdo de
sangue de parentes ou amigos seu problema estara resolvido”, visto que “foi por néo ter recebido
sangue quando pequeno que apresenta problemas motores”:

Eu fiquei paralitico so por causa de sangue!

Para ““mim” voltar a andar, tia, mais pra frente, eu vou falar pros médicos, pros médicos... Eu
vou falar pra vocés, sé que eu preciso de sangue... Do meu pai, e da minha mae e da minha irma.
Pra “mim” voltar a andar, eu preciso de trés sangues.

ROC ndo fala diretamente da deficiéncia, referindo-se a outras caracteristicas suas ou das
outras pessoas, ao responder as perguntas feitas. Dois momentos da entrevista ilustram a situacao:
1. Quando pergunto se tem alguém como ele na escola, diz que ndo, apenas ele, sugerindo
que esta falando da deficiéncia fisica. Em seguida, ao responder como sdo as outras

criancgas, diz apenas que sao legais:

E 14 na sua escola, tem outras criangas assim como VOCé?

SO tem eu.

S6 vocé?

S0.

Como séo as outras criangas?

Elas... sdo... legais?

S4o legais? Pode falar, a entrevista é com vocé, pode falar a sua opini&o. E vocé mesmo que tem
que falar.

S&o amigas, sdo amigos, que eu conheco, desde pequenininho.
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2. Quando fala das pessoas que, segundo ele, sdo perfeitas, a principio parece estar falando
da deficiéncia fisica, mas, define perfeicdo de outra maneira em relacdo aos outros, sendo
que, em seguida, volta a falar de si, referindo-se a cadeira de rodas.

O que é ser perfeito?

Perfeito?Porque uma pessoa é perfeita e outra ““num” é.

Como que € essa pessoa que ndo é perfeita? VVocé sabe me dizer?

Hum, hum.(Gesto negativo)

N&o? E a pessoa que é perfeita?

Ela... Ela € amiga dos outros, e porque... Ele quer que a outra... Ah, ndo... Seja amiga dela,
amiga, amigo, tio, tia, igual ao meu tio, tia.

E vocé, vocé também é perfeito?

Se eu sou perfeito?

E.

S6 que deu esse problema dessa cadeira. Deu esse problema € porque faltou sangue no meu
cérebro. Faltou sangue, quem doasse sangue, sO que ninguém doou sangue pra mim.

Para ele, as razdes para a incapacidade sdo externas, estdo no “sangue que ndo recebeu”
(causa irreal, entende a sua maneira as dificuldades ocorridas no nascimento, que resultaram nas

dificuldades atuais) e em Deus, que “escolhe aqueles que serdo perfeitos”:

Ninguém é perfeito, ninguém, Jesus deu que ninguém ¢é perfeito.
Perfeito quem Deus quisesse que ““seja’ perfeito, Deus é perfeito e... A mae de Deus é Maria, s6
que Deus nos deu essa vida. A gente nunca pode estragar essa vida.

ROC considera-se diferente das outras criangas, mas ndo aponta diretamente a deficiéncia
como a caracteristica marcante, e sim a religido, a cor da pele, e até o signo, entre outras™.
Demonstra a necessidade em tornar-se independente, mas ndo por conta propria, apresenta
solucBes magicas para seus problemas, dizendo que a solu¢do maior vira de Deus.

A representagdo da deficiéncia ndo aparece como central, nesse caso, no entanto, as
dificuldades que este menino enfrenta em decorréncia dos problemas fisicos sdo percebidas por
ele, numa demonstracdo de que seria possivel compreender a si mesmo dentro de sua realidade,
se nas vivéncias diarias forem oferecidas oportunidades de falar mais claramente sobre o tema da

deficiéncia, chegando até a aceitagdo ativa, de que fala Amaral (cf. Introdugo, p. 16).

% Parte extraida de notas da pesquisadora, pois este trecho da entrevista ndo foi gravado, por falha do equipamento.
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5.1.3-VOG:

VOG vem de uma familia com condic¢Ges socio-econémicas precérias, foi prematura,
apresenta o tipo clinico grave da diplegia espastica, consegue dar passos com auxilio da mae em
casa, porém utiliza a cadeira de rodas como meio preferencial para locomocao externa. Utiliza
com maior facilidade o membro superior esquerdo para as atividades manuais, devido ao
comprometimento assimétrico, com maior lesdo de um dimidio corporal.

Os pais sdo separados, vive com a mde e irmdaos num ambiente fisico extremamente
pequeno, onde ndo é possivel usar a cadeira de rodas. Vem de outra cidade, na periferia de Sdo

Paulo, para as terapias, frequentou parte da
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E meu irmé&o.

N&o, sdo sobre vocé. Vocé sé vai responder sobre vocé, ta bom? Tudo que eu te perguntar.
Ta.

Combinado? Se vocé ndo entender alguma coisa, VOCé me pergunta.

Ta.

Entdo, olha s, a primeira pergunta que eu vou fazer sobre voce...

Ahn...

E a pergunta: quem sou eu.

(Siléncio). Acho que eu ndo vou saber.

N&o? Por que?

T6 achando que eu num vou saber... ai...

Lembra que € sobre vocé, eu vou perguntar de novo, vou perguntar assim: quem é vocé?
AVOG.

Para comecar a falar de si, foi necessario questionar sobre as habilidades, pois as questes
vinham seguidas de longos siléncios, sé quebrados quando falavamos de temas mais “concretos”:

Agora melhorou, né? Fala mais sobre vocé, entdo. O que vocé pode me dizer assim, como vVocé
€?

(Siléncio)

Qualquer coisa sobre vocé, o que vocé achar que fala sobre vocé, pode me falar.

(Siléncio)

Vocé ja me disse seu nome, que vocé é a VOG...

E.

Ja me falou que vocé tem 5, mas, a gente corrigiu, tem 12 anos, né? Que mais, que mais sobre
VOCé?

(Siléncio)

Qualquer coisa!

(Siléncio)

Me diga assim: o que vocé sabe fazer sozinha?

Vestir eu ndo sei vestir sozinha.

Ahnran.

N&o. Comer, eu sei comer sozinha.

A partir desta questédo, conseguiu falar das habilidades de forma consistente, enumerando
0 que sabe, o que ndo sabe fazer de forma independente, mostrando coeréncia com as
informacdes obtidas através do PEDI. VOG parece fazer uma “lista de habilidades”, dizendo “eu
sei” e “eu ndo sei” , como se dessa maneira, pudesse organizar o pensamento, refletindo sobre si
mesma.

A pontuacdo obtida no PEDI foi baixa nas areas de autocuidado e mobilidade, tanto na

parte | (habilidades) quanto Il (assisténcia). Na area de funcdo social, vemos uma pontuagéo
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mais alta, no entanto, ao analisar separadamente os itens, constatamos que a mae refere facilidade
na comunicacao e resolucdo de problemas, mas dificuldade no planejamento de brincadeiras, na
organizagdo temporal, na autoprotecéo.

Escores totais brutos:

Autocuidado: habilidades = 40 (em 73) e assisténcia = 11 (em 40).

Mobilidade: habilidades = 9 (em 59) e assisténcia = 4 (em 35).

Funcdo Social: habilidades = 44 (em 65) e assisténcia = 20 (em 25).

Ao ser questionada sobre a assisténcia necessaria para essas atividades ditas sociais, que
pressupdem a interacdo com outras criancas e adultos, a mée refere que apenas para a resolugéo
de problemas VOG necessita assisténcia maxima (em contraposi¢do ao que havia declarado na
parte | do teste), considerando que a filha é independente nas situagdes que vivencia no seu dia a
dia, restrito as atividades em casa, com a familia, e no centro de reabilitacdo, visto que ndo mais
fregiienta a escola. Notamos que, em atividades com outros grupos, em que enfrentaria situacdes
novas, VOG encontraria tanto dificuldades de compreensédo e expressdo, quanto de resolucéo de
problemas e planejamento de solugdes, como verificamos no decorrer de sua entrevista.

Nos escores continuos verificamos a porcentagem de atividades realizadas (habilidades)
e de independéncia nesta realizacao (assisténcia), lembrando que a pontuacdo maxima é 100%, e
que utilizamos as variagdes com 2 erros-padrdo para baixo e para cima:

Autocuidado: habilidades = 52,32 a 60,6 e assisténcia = 42,88 a 60,64

Mobilidade: habilidades = 19,01 a 29,57 e assisténcia = 16,93 a 39,77

Funcdo social: habilidades = 60,09 a 68,45 e assisténcia = 60,58 a 82,98

Essas variacOes indicam que as habilidades de VOG estdo de acordo com a assisténcia
efetivamente prestada a ela pela mde, pois existem intervalos coincidentes tanto para
autocuidado quanto para mobilidade, notando-se a extrema dificuldade no segundo item, e
conseqliente dependéncia, um reflexo também das condic¢Bes sécio-econémicas da familia, que
vive num espaco fisico muito pequeno. Em autocuidado, o intervalo inicia-se em posicéo
superior para habilidades, sugerindo que a assisténcia declarada pode ser inadequada nessa area.

Em relagéo a funcéo social, notamos uma variacdo em assisténcia que levaria ao perfil de
uma crianca bastante independente, o que s6 ocorre, de fato, porque foi analisado o desempenho
de VOG apenas em situacdes conhecidas, no relacionamento com a familia e com os

profissionais que a atendem na instituicdo que freqiienta para tratamento.
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Para VOG, as nocdes de corpo parecem estar ainda diretamente ligadas a vivéncia do
movimento, a acdo corporal ou dificuldade em realiza-la, como ao responder sobre o andar, que

deseja fazer mais e melhor, mas precisa de mais espaco fisico para que isso seja possivel:

Andar sozinha, eu néo sei.
Como é que é, que vocé anda?
Andar sozinha eu num sei, minha mae que ““ajuda eu andar™...

E? Por que vocé queria mudar? (Para outra casa)

Sabe porque? Porque tem um quintal mais facil.

Ah!

Mais facil pra andar, mais facil pra colocar as coisas...

Em diversos momentos, somente consegue localizar suas habilidades fisicas ao pensar
sobre a acdo corporal (0 que faz e o que ndo faz), como ja foi exemplificado, no entanto, ao falar
sobre ela (0 que tem de bom, o que gostaria de mudar), refere-se a pecas do vestuario, mostrando
dificuldade ainda inicial na formagdo do si mesmo, o que nos levaria a crer que a atividade
corporal leva sim ao conhecimento sobre o corpo, mas ndo é suficiente para a construcdo das
representacdes, que estdo relacionadas também as possibilidades de formar conceitos sobre as
coisas e sobre si, conforme nos fala Piaget em sua teoria (cf. Capitulo 2, p. 34).

Mesmo com as dificuldades fisicas decorrentes da Paralisia Cerebral, VOG ficou, de certa
forma, “presa” as atividades corporais para se identificar, para falar de si, mostrando que néo
houve ainda a necesséria passagem da a¢do motora a acdo mental, ndo ha representacdes de si, a
ndo ser aquelas relacionadas a situacGes concretas, ou seja, sdo mais percepcdes que

representacdes de fato. Vejamos o que responde quando é questionada sobre o que tem de bom:

Agora, olha s6, o que vocé acha que vocé tem de bom?
(Siléncio). O que eu acho que eu tenho de bom?

E!

Eu acho que eu néo vou conseguir te falar no.

Por que?

Porque acho que ndo lembro, €, como é mesmo 0 nome disso...
Pensa uma coisa boa de voce.

(Siléncio)

Alguma coisa que vocé tem que vocé gosta, de vocé.

Uma “brusa’, uma calca.

Hum. E de vocé mesma? Do seu jeito, tem uma coisa que vocé acha que € boa?
Acho gue eu ndo tenho nao.
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Nao?

Eu “num” tenho.

Vocé “num” tem uma coisa boa?
Acho que eu ““num’” tenho.

Mesmo quando € incentivada, prossegue falando dos objetos, mostrando que também as

representacfes do corpo ndo parecem estabelecidas:

N&o pensa assim em roupas nao, pensa no seu jeito de ser, em alguma coisa que seja sua. Alguma
Ccoisa no seu corpo que Vocé gosta... Tem uma coisa que Vocé gosta em vocé?
Pulseira...

Em véarios momentos, em sua entrevista, apresenta perseveracao, repetindo as palavras
ditas pela pesquisadora, caracteristica encontrada em pessoas com comprometimento cognitivo
em decorréncia de lesdes do sistema nervoso central, o que poderia explicar as dificuldades de

simbolizacéo:

Vocé sabe a hora de fazer xixi?
(Faz gesto afirmativo).

Sabe?

S6 ““num” sei a hora.

Vocé sente a vontade?

(Gesto afirmativo).

E na hora de ir, como é que é?
Na hora de ir.

Observamos que a entrevista exerce um efeito positivo sobre VOG, fazendo-a pensar
sobre ela mesma, embora tenha expressado sua dificuldade, quando diz ndo saber a resposta, ou
diz que a pergunta é dificil, como ja vimos em trechos citados anteriormente. No entanto, parece
que as questdes tém influéncia gradual sobre as respostas, fazendo VOG pensar, agindo sobre a
organizacdo do pensamento. Em parte ndo gravada da entrevista, porém identificada nas notas de
campo, a pesquisadora pergunta se ha, na escola que frequentou, outra crianca como ela, ao que
VOG responde que “de cadeira de rodas ndo, so as que sentam em cadeira comum”.

Ainda que utilizando o recurso do tipo de cadeira que cada crianga usa para identificar

como cada um €, ela consegue fazer uma referéncia mais objetiva a deficiéncia fisica. Essa
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constatacdo mostra como instrumentos deste tipo, mesmo que com objetivo inicial de avaliar,
podem ter efeito terapéutico na reflexdo da crianca sobre si mesma.

No decorrer da entrevista, vdo surgindo colocacdes mais objetivas sobre ela e sobre 0 que
acha das outras criancas, ainda que sempre relacionadas as habilidades fisicas, como podemos
verificar nas respostas a seguir. Inicialmente fica irritada quando néo se faz entender bem, diz que
€ como as outras, mas em seguida consegue responder porque se acha diferente, complementando
sobre 0 que acha que as outras criancas pensam dela. Vamos verificar essa “evolucdo” em
diferentes partes da entrevista, em ordem cronoldgica.

1) Quer se fazer entender:

Vocé acha, VOG, que vocé faz as suas coisas, as coisas que VOcé quer como outra crianga?
E como outra crianga, é igual eu to te falando, é como outra crianca.

Hum hum.

As coisas que eu quero, que eu vou fazer, eu fago, que eu quero. E como outra crianca.

E?

Igual eu to te falando...

2) Expressa sua opinido e justifica:

Vocé acha que vocé é diferente das outras criancas?

Eu acho que eu sou diferente das outras criancas.

Acha? Por que, VOG?

Porque as outras criangas ““se veste” sozinha, a mae delas, a mae das outras criangas... “Se
veste” sozinha...

Veste as criancas sozinha. Manda a crianca se vestir ““sozinho”.

Certo.

Eu acho que eu “num” tenho como te falar isso néo!

Eu t6 entendendo, vocé acha que vocé é diferente porque tem coisas que vocé ndo faz sozinha, é
iSS0?

Isso.

E as outras criancas fazem.

As outras criancas se vestem sozinhas.

E vocé néo...

N&o.

Por isso que voceé acha que é diferente?

Por isso que eu acho que eu sou diferente.

3) Finaliza com seu pensamento sobre o0 que acham as outras criancas:

Vocé acha que as outras criangas te acham diferente?
Eu acho que as outras criancas me acham diferente, mas, as outras criancas ““num’” acham.
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Vocé acha que elas te acham diferente ou ndo?

Eu acho que elas me acham diferente sim.

(E em seguida):

Eu acho que eu sou diferente, elas acham que eu sou diferente.

Ao ser questionada sobre a causa de ser “diferente”, ainda ndo consegue responder sobre a
deficiéncia, atribuindo suas dificuldades ao fato de ser ajudada:

Porgue eu acho que eu num sei fazer as coisas sozinha?...
Algumas coisas.
Porgue minha méae ajuda, eu acho que eu num sei fazer as coisas sozinha porque a minha méae
me ajuda, e..

Ao final da entrevista, quer falar sobre si e ainda ndo consegue se expressar, mostrando
que realmente precisa de mais oportunidades para desenvolver essa possibilidade de se expressar
e de se representar, visto que mostrou possibilidades de desenvolver esses aspectos, mesmo com

0 comprometimento cognitivo que apresenta.

Que mais vocé pode falar sobre vocé? Agora que VOCE ja pensou.

S6 que ai eu... eu ““‘num” sei te falar...

Fala qualquer coisa, do seu jeito mesmo!

Eu “num” sei te falar, ai vocé fala diferente.

N&o, eu quero saber quem € vocé, vocé ja me falou o nome, mas eu quero saber mais, vocé tem
mais coisas pra me falar, de como vocé é?

Tenho, mas eu “num™... sei te falar ndo.

Percebemos que tem sol9003007T/s coerentasafguns problemas concretos, como quando
constata que poderia andar mais se houvesse mais espa0030o0 fisico em sua casa, ou quando mostra
vontade de se parecer com o0 pai, para ser aceita por ele. A deficiéncia pode ser uma

representa00300743o0 real para ela, se puder refletir mais sobre o tema.
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5.1.4 - MAE:

MAE foi uma menina prematura, tem o tipo moderado de diplegia espastica, locomove-se
utilizando 6rteses® para posicionamento dos tornozelos e um par de bengalas canadenses.
Frequenta a segunda série do ensino fundamental em escola do setor privado, encontrava-se com
a idade de 8 anos e 7 meses na data da entrevista.

Foram aplicados os dois instrumentos propostos:
3- PEDI (Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade), na forma de entrevista

estruturada com a mae, partes | (habilidades) e Il (assisténcia), em 20/06/2006.

4- Entrevista Clinica, a partir de roteiro prévio, gravada em 20/06/2006, com duracdo de 21
minutos.

Apresenta uma tonalidade de voz baixa, resultante de dificuldades nas cordas vocais,
segundo a mée, mas esta dificuldade ndo interferiu nas suas colocagdes, pois foi surpreendente
desde o inicio pela objetividade, mostrou crencas espontaneas em relacdo ao temas pesquisados,
respondeu com clareza sobre si mesma, o que faz, o que quer mudar, o que deve fazer para

conquistar aquilo que deseja, suas dificuldades atuais. Vejamos sua resposta ao “Quem sou eu”:

“Eu sou uma menina, bom, eu sou deficiente, mas, assim, isso ndo interfere em nada, eu sou uma
menina normal de 8 anos, como todas as crian¢as.”

N&o ha davidas quanto a representacdo central como deficiente, mas também como uma
pessoa capaz, parece que nesse caso encontramos a relacdo equilibrada entre habilidades e
representacfes de si. As demais representacOes partem desta primeira representagdo da
deficiéncia - dita com a prépria palavra por MAE - e podemos notar que sdo valores positivos, ou
caracteristicas que considera “naturais” (para sua idade e género) e aparecem nesta ordem:
timidez, vaidade, ser ativa, ser estudiosa, ser independente, ser organizada. Ao falar da
independéncia, demonstra a importancia dessa representagcdo para uma crianca com deficiéncia

fisica, a principio dizendo que ndo precisa de ajuda para nada:

% Orteses de posicionamento para os tornozelos sao de utilizac4o freqiiente em criancas com diplegia, também
chamadas de goteiras, sdo geralmente confeccionadas em polipropileno e usadas dentro do calgado.
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Vocé estava falando que a sua mée te ajuda a vestir, né, pra que coisas vocé acha que vocé
precisa de ajuda?

(Siléncio). Pra nenhuma das coisas eu preciso de ajuda.

E?

Eu sou muito independente.

Em seguida, quando fala de suas dificuldades, h4 uma elaboracdo em relagdo ao que pode ser
feito, de forma realista, para supera-las, demonstrando conhecimento em relacdo ao que pode ser
melhorado agora, com o tratamento que vem sendo feito, e 0 que deverd mudar com o seu
desenvolvimento. Duas passagens da entrevista ilustram essa questado:

1) Quando fala sobre 0 medo de dormir sozinha:

Por exemplo, eu ndo durmo no meu quarto, mas no quarto dos meus pais, na minha cama.
A sua cama fica no quarto dos seus pais?

E.

Entendi. E vocé gostaria de ficar no seu quarto?

Meu quarto até ja ta pronto, mas... Eu vou deixar pras minhas férias, ai eu posso treinar
bastante, pra quando chegar as aulas, eu poder dormir sozinha.

Isso é uma coisa que vocé gostaria?

E uma coisa que eu gostaria muuito.

E vocé acha que vocé ja é capaz ou tem que treinar?

Ai eu num sei, eu tenho muito medo...

Medo de dormir sozinha no quarto?

E.

Tem que treinar um pouco ainda?

Tem que treinar um pouco ainda.

2) Sobre a tolerancia ao que nao pode fazer e a rapidez na escrita:

Bom, o0 que eu gostaria de mudar em mim é... E a minha... Eu sou assim um pouco teimosa.
Ta.

Entéo, eu gosto das coisas que eu gosto, as vezes a minha mae ““num” deixa. Eu choro. Eu
gostaria de mudar muito em mim, mas eu sou um pouco teimosa ainda.

Vocé acha que isso poderia melhorar?

Poderia melhorar bastante.

Ta. S0 isso, ou tem mais alguma coisa...

Né&o, tem mais alguma coisa.

Fala, o que?

A minha coordenag¢é@o motora, porque eu escrevo muito devagar.

E? Vocé gostaria de melhorar isso?

Melhorar. Eu ja escrevo com a letra bonitinha e tudo, mas, eu gostaria de ser... um pouco mais
rapida.

Certo. Vocé acha que déa pra ser mais rapida?

Da, porgue na maioria das vezes eu converso.
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Ah, voce fica conversando e escrevendo.
E,é.

Se vocé se concentrar mais.

Mais, da.

Entendi, entdo depende de vocé também, né?
E, depende de mim.

A interferéncia da pesquisadora apenas desencadeou a reflexdo sobre temas que ja eram
conhecidos por MAE, visto que foi ela mesma quem identificou em que gostaria de mudar e
quais séo as condigdes para que isso aconteca.

Em relacdo ao PEDI, tivemos escores totais brutos bastante altos, confirmando a
presenca de habilidades e a independéncia de MAE nas atividades diarias, tanto em casa quanto
na comunidade. Notamos que h& uma pontuacdo alta inclusive em relacdo & mobilidade, situacdo
ndo encontrada com freqliéncia nas criangas com diplegia, devido ao comprometimento mais
acentuado nos membros inferiores (cf. Capitulo 1, p. 20 e 24).

Escores totais brutos:

Autocuidado: habilidades = 66 (em 73) e assisténcia = 27 (em 40).

Mobilidade: habilidades = 50 (em 59) e assisténcia = 32 (em 35).

Funcéo Social: habilidades = 64 (em 65) e assisténcia = 24 (em 25).

A maior assisténcia declarada pela mée foi em relacao as habilidades de autocuidado, item
em que houve a menor pontuacdo (27 em 40), informagdo confirmada na entrevista com MAE,

que declara suas dificuldades no vestuério:

Pra vestir é a minha mae que me ajuda, porque eu visto tudo do avesso.
Verdade? E calca também?
Calca, principalmente calcinha.
Calcinha vocé pde do avesso? Esquece de ver a etiqueta?
Esqueco!
Nos escores continuos, encontramos as seguintes variacdes (as possibilidades vao de 0 a
100%), aplicando-se o0s 2 erros-padrdo para maior confiabilidade:
Autocuidado: habilidades = 74,75 a 89.03 e assisténcia = 63,2 a 76,76
Mobilidade: habilidades = 62,48 a 71,28 e assisténcia = 68,16 a 94,44
Funcdo social: habilidades = 79,74 a 100 e assisténcia = 69,2 a 100
Aqui novamente devemos analisar a pontuagéo relativa ao autocuidado, pois o intervalo

da