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Resumo- A paralisia cerebral compromete o desempenho funcional do individuo acometido.
Entretanto as alteragGes sao diversas, abrangendo aspectos fisicos e cognitivos, causando assim um
consideravel comprometimento na comunicagdo. Esta pesquisa tem como objetivo geral investigar a
comunicacao entre pacientes com sequela de paralisia cerebral sem verbalizagéo, atendidos na clinica da
FCS-UNIVAP, e seus cuidadores, e propor uma reflexdo quanto a esse aspecto. A partir de uma revisdo
bibliografica criou-se um questionario com o qual orientamos nossa busca de conhecimentos referentes a
comunicacao dos cuidadores e pacientes na instituicdo anteriormente citada. Ao finalizar a reflexdo sobre o
retrato da comunicacao entre cuidadores e pacientes com sequelas de paralisia cerebral sem verbalizacéo,
ficou evidente o quanto a relacdo cuidador/paciente e interacdo social esta diretamente ligada a qualidade
da comunicacéo, e o quanto o individuo com paralisia cerebral pode estar prejudicado pela dificuldade na
comunicacao entre seu principal cuidador e referencial de vida.
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Area do Conhecimento: Terapia Ocupacional
Introducao

De acordo com Pelosi (2000) a
comunicacdo € a capacidade de transmitir
informacdes, através de coédigos e diferentes
sistemas, regida por regras gerais, a fim de que o
sujeito possa integrar-se a sociedade. E por meio
da fala associada a gestos, expressdes faciais e
corporais que ocorre a interacdo com as outras
pessoas, comunidades e culturas, formando lacos
sociais caracterizando a condicdo humana.

Considerando que a comunicagdo € um
fator preponderante para a qualidade de vida,
podemos supor que existem diferentes formas de
comunicacdo além da verbal e entender a
relevancia de conhecer as diferentes estratégias
de comunicacdo usadas pelo ser humano, estas
gue se dao prioritariamente a partir do uso da
tecnologia assistiva.

Lembrando que Tecnologia Assistiva
segundo Mello (1999) é caracterizada como
qgualquer item ou equipamento usado para
aumentar, manter ou estimular as habilidades
funcionais e pode ser um recurso de grande
auxilio no processo de intervengdo com
portadores de sequelas neuroldgicas, viabilizando
a interacdo das mesmas com 0 meio social.

O Terapeuta Ocupacional é o profissional
responsavel pela indicagdo, prescricdo e/ou
confeccdo de adaptagBes funcionais que facilitem
ou até mesmo possibilitem o desempenho das
atividades da vida diaria (alimentagdo, higiene,
vestuario, locomoc¢éo, comunicac¢do), vida pratica,
de lazer ou laborativa (OLIVEIRA, 1998). Destaca-

se para esse trabalho o recurso da Comunicacao
Alternativa na Tecnologia Assistiva.

A comunicacéo Alternativa e Suplementar
serve como ferramenta para cobrir as
necessidades expressivas e aumentar a interacdo
comunicativa tanto dos individuos que apresentam
alto nivel de compreenséo da linguagem oral, mas
ndo conseguem se expressar de forma adequada,
como aqueles cujas alteragbes impecam de
adquirir a fala como meio de expressdo e ao
mesmo tempo interferem na compreensdo da
linguagem. Com isso, faz-se necessaria,
adaptacdes que possibilitem comunicar-se em
todas as esferas sociais, com maior qualidade.
(MOREIRA 2001 in SOUSA, P, 2007)

Sabe-se que alguns fatores podem
comprometer a comunicacdo convencional e
prejudicar de maneira exorbitante a qualidade de
vida do sujeito, o fator de comprometimento da
saude fisica considerado nesta pesquisa foi a
encefalopatia crénica ndo progressiva da infancia
ou comumente chamada de paralisia cerebral.

Segundo Monteiro (2001) a Paralisia
Cerebral manifesta-se como um  grupo
heterogéneo, tendo como distdrbio principal a
deficiéncia do controle postural e dos movimentos,
resultando em atraso do desenvolvimento motor,
com anomalias do tdnus muscular, problemas
funcionais, como padrdes motores. Muitas
criancas portadoras de PC apresentam outros
problemas associados, como dificuldade de
alimentacdo, deficiéncias visuais, deficiéncia
auditiva, alterac@o da sensibilidade, retardo mental
prejuizo na fala, (de modo geral na comunicacao).
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E de conhecimento popular a influéncia da
mae em geral principal cuidadora da crianca na
primeira fase da vida, no que diz respeito ao
desenvolvimento dos cédigos iniciais da
comunicacdo e a estimulacdo ao processo de
inclusdo social e verbalizacéo.

Esta pesquisa tem como objetivo geral
investigar a comunicacdo entre pacientes com
sequela de paralisia cerebral sem verbalizacéo,
atendidos na clinica da FCS-UNIVAP, e seus
cuidadores e familiares, e propor uma reflexdo
guanto aos fatores que emergem e a relevancia
deste aspecto na melhora do trabalho de
reabilitacdo desenvolvido neste departamento.

Metodologia

Considerando a diversidade de pacientes
e cuidadores que frequentam as atividades
clinicas oferecidas pelo CPS - Centro de praticas
supervisionadas da FCS- Faculdade de ciéncias
da saude da UNIVAP, e as inumeras dificuldades
encontradas para reuni-los em uma atividade
conjunta, tal qual uma reunido para desenvolver o
tema comunicacdo entre cuidadores e pacientes,
optou-se pela selecdo de uma amostra de
pacientes e cuidadores dentre o0s seguintes
critérios.

Cuidadores de pacientes com seqiela de
paralisia cerebral, sem a condicdo de
comunicacdo verbal atendidos pelos servicos de
fisioterapia e ou terapia ocupacional desta
universidade.

Observacéo; entende-se por cuidadores
integrantes da pesquisa os familiares, enfermeiros
e outros que sdo responsaveis por acompanhar o
paciente ao local de atendimento cuja nossa
pesquisa se desenvolve, sabendo que nesta
pesquisa o principal cuidador da amostra de
populacédo selecionada é a mae.

A pesquisa inicialmente se fundamentou
em uma revisdo bibliografica com levantamentos
tedricos pertinente ao tema. A partir destas
informacdes criou-se um instrumento de coleta de
dados (inventario de informacdes), denominado
por nés de questionario com o qual orientamos
nossa busca de conhecimentos referentes a
comunicacdo dos cuidadores e pacientes na
instituicdo anteriormente citada.

O questionario prevé o levantamento de
aspectos qualitativos referentes aos itens:
interesse do paciente e do cuidador pela
comunicacdo, frequéncia da realizacdo da
comunicacdo, presenca de dificuldades nesta
acdo, motivagdo, conhecimento e interesse em
novas estratégias de comunicagdo. Junto a este
instrumento  acrescentou-se parcial de um
instrumento desenvolvido por Quitério (2009) que
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investiga requisitos importantes para questdes de
habilidades sociais, entendendo que tais requisitos
sdo de  enorme relevancia  para  o0s
desdobramentos da comunicacdo. Tal instrumento
de Quitério busca informacdes referentes aos
aspectos: habilidades basicas, habilidades de
reconhecimento afetivo, habilidade - civilidade,
habilidade de fazer novas amizades, habilidade de
auto-controle, habilidade assertativa.

A pesquisa foi submetida ao Comité de
ética da Universidade e teve sua aprovacao sob o
numero de protocolo H211/CEP2009 em 20 de
novembro de 2009.

Todas as entrevistas foram realizadas
individualmente e de acordo com a disponibilidade
do entrevistado, sendo os dados arquivados pelo
pesquisador para andlise posterior. Cada
participante da pesquisa assinou, em duas vias o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
autorizando sua participagdo na pesquisa e sua
conscientizacdo quanto a importancia da mesma.

Ap6s a finalizacdo da coleta de
informacdes foi realizada analise quanti-qualitativa
dos dados, organizando tais resultados para o
desenvolvimento de reflexdes referentes aos
mesmos.

Considerando a  subjetividade  das
questbes e suas respostas as mesmas foram
organizadas em porcentagem com intuito de
facilitar suas interpretagées.

Os resultados obtidos sdo descritos e
analisados previamente nesta sequéncia e as
interpretacdes e discussbes promovem 0
desenvolvimento da reflexao proposta
inicialmente.

Resultados

Os resultados obtidos do questionario
aplicado foram divididos em duas fases, para
facilitar a analise de dados e a compreensao dos
referidos resultados.

Os mesmos serdo apresentados na
sequéncia;

Trata-se de Questionario basico, contendo
13 questbes formuladas referentes as seguintes
heuristicas de importancia para o desdobramento
da comunicacao: interesse, frequéncia,
dificuldades, = motivacdo, conhecimento de
estratégias alternativas, as mesmas distribuidas
da seguinte forma;

1- Seu filho gosta de conversar?

90% = sim

10% = as vezes

2-Vocé gosta de conversar com seu filho?

90%= sim

10%= n&o muito

3-Com que freqiéncia vocé conversa com seu
filho?
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80% = muita freqiiéncia

20%= pouca freqiiéncia

4-Vocé encontra dificuldades em se fazer entender
por seu filho?

40% = encontram dificuldade

30% = ndo encontram

30%= encontram mais ou menos

5-Os outros familiares se comunicam com seus
filhos?

90%= sim

10%=n&o

- Com que frequéncia?

30%= as vezes

20% = ndo responderam

50% = muitas vezes

- Seu filho é incluido nas conversas familiares?
80% = sim

10% = nao

10% néo responderam

6-Seu filho tem amigos?

70% = sim

20% = néo

10%= Somente na escola

- Como eles se comunicam?

30% = Conversando

20%= Gestos

50% = Nao responderam

7-Vocé participa de alguma atividade social com
ele?

40% = sim

20% = nédo

40% = sim com restricdo

8-Sente-se frustrado quando ndo é compreendido
por ele?

30%= n&o

70% = sim

9-Gostaria de conhecer novas estratégias que
facilitassem seu relacionamento?

100% = sim

10-Vocé considera importante melhorar a forma de
comunicacao entre vocé e seu filho?

100% = sim

11-Conhece as possibilidades da T.O para estas
dificuldades?

70% = sim

30% = néo

12-Conhece as possibilidades da comunicacdo
alternativa?

30%= sim

70% = nédo

Discussao

ApoOs a aplicagdo do instrumento algumas
reflex6es foram feitas sobre os resultados obtidos,
e considerou-se que apesar da enorme relevancia
das informacdes obtidas pela segunda parte do
instrumento apresentado, esta desenvolvida e
validade por Quitério (2009), as mesmas foram
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consideradas somente para enriquecer as
informacdes quanto a forma que os cuidadores
olham para os sujeitos sob seus cuidados, no que
se refere as habilidades analisadas. Tal aspecto
assim foi considerado devido a enorme
divergéncia dos resultados obtidos pelo
instrumento, quanto as condi¢cdes dos sujeitos do
grupo e a realidade conhecida pelo pesquisador e
por todos os profissionais que atendem a estes
sujeitos (pacientes com sequela de Paralisia
Cerebral, PC) desta pesquisa ho CPS da UNIVAP.

Outro fator que respaldou a retirada desta
fase do instrumento foi o de que o objeto de nossa
pesquisa se foca na estruturacdo do retrato da
comunicacdo entre cuidadores de pacientes com
sequela de Paralisia Cerebral sem verbalizacéo, e
apesar das habilidades sociais trazerem influéncia
na qualidade da comunicacdo entre 0s pacientes,
cuidadores e o mundo real o estudo da
identificacdo das habilidades sociais merece uma
atencdo somente para tal, fugindo da proposta
desenvolvida por esta pesquisa.

Reforcando aqui que as respostas dos
cuidadores participantes da pesquisa, sobre cada
habilidade dos sujeitos com sequelas de PC,
apresentam uma condicdo diferente do que o
autor conhece, ou mesmo 0s outros profissionais
da clinica onde se desenvolve a pesquisa, como
se as respostas fossem referentes a outros
sujeitos. Tais resultados nos fazem levantar
alguns questionamentos, tais como: As respostas
divergentes da realidade aparecem devido a
dificuldade do cuidador que em geral é a mée, em
aceitar a realidade de seus filhos? Ou séo
resultados de um relacionamento muito superficial
com o sujeito paciente, o que ndo lhes permite
conhecé-lo além das suas necessidades bésicas
de AVD? Ou ainda poderia estar relacionado a um
alto nivel de perspectiva oferecido a cada sujeito?

Tais questionamentos entre  outros
entendemos ser motivador do desdobramento de
novas pesquisas na area.

Com relagdo a primeira parte do
instrumento de avaliacdo notou-se a dificuldade de
compreensdo das perguntas 0 que exigiu do
pesquisador a necessidade de repeticdo das
mesmas em muitos casos, porém a mesma
conduta foi mantida em acolher a resposta
oferecida pelo cuidador sem interferéncia ou
inducéo.

Sendo assim observou-se que muitas
respostas se contradizem tais como, quando o
cuidador responde que conversa muito com seu
‘filho' e gosta muito de conversar com ele,
respostas estas da primeira e segunda questéo,
porem trata-se de um paciente sem nenhuma
habilidade motora e sem condicfes de vocalizacao
e ja em resposta a questdo 6 que quer saber se o
mesmo tem uma estratégia especial pra conversar
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com o sujeito a resposta €, ndo e ainda em
resposta a questédo 7 refere sentir-se frustrado por
nao ser compreendido pelo seu filho.

Importante ainda aqui lembrar que, apesar
das inconsisténcias referentes as respostas
oferecidas pelas mées, cuidadoras, a maioria
mostrou desejo de falar muito a respeito de suas
dificuldades e dividas, desenvolvendo conversas
que vao além das perguntas apresentas pelo
instrumento.

Com intuito de uma melhor reflexdo
gquanto as repostas das questbes 1 e 2 que
apontam para o aspecto intencao de comunicagao
ou porque nédo dizer intencdo de interacdo e de
relacdo social com o outro, fator de primordial
importdncia para o desenvolvimento da
comunicacao, consideramos ;

“Assim, necessariamente, os cuidadores
se comunicam quando desejam transmitir algo ao
sujeito receptor (...). O que o leva a processar a
mensagem como um ato intencional de acao
comunicativa.” (SANTANA, FIGUEIREDO,
FERREIRA &ALVIM, 2008).

De acordo com diferentes autores tais
como ALVIM at all a formacao da mensagem dos
cuidadores é direcionada para a expressdo dos
objetivos, finalidades da comunicacdo, como:
realizagdo de uma atividade pratica, ser
compreendido ou se fazer entender, entre outros.

Entende-se quanto a questdo da
intencionalidade, ser relevante colocar que, sem a
intencdo de, para as trocas realizadas pelas
‘conversas’ ndo ha o inicio do processo de
emissao e recepcao das mensagens, produto final
da comunicacéo.

De acordo com nossa pesquisa a
intencdo, melhor dizendo, o0 interesse na
comunicacdo (conversa) se mostrou muito forte
representado por 90% de respostas positivas nas
guestdes 1 e 2.

Ja4 para que a comunicagdo entre as
partes familia/paciente e vice versa torne-se cada
vez mais elaborada e produtiva, emitindo e
recepcionando mensagens diversas e favorecendo
gue 0 sujeito esteja cada vez mais participativo
das acbes cotidianas, a freqiiéncia em que a
comunicacdo se da tem uma grande importancia,
uma vez que a ‘conversa’ € a objetivo maior da
comunicacao.

“Outros afirmam a necessidade de criar
oportunidades de comunicacdo e aumentar a
responsividade dos pais as demandas
comunicacionais das criangas” (CESA, SOUZA E
KESSLER, 2010)

Tal aspecto se apresenta representado
pelas questbes 3 onde o cuidador refere conversar
com muita freqliéncia com o seu paciente em 80%
das respostas e na questdo 5 onde o cuidador
refere que traz a seguinte informacdo, em 30%
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das respostas os familiares conversam as vezes
com o paciente, em 50% referem que os familiares
conversam muitas vezes com 0 paciente, porém
20% ndo respondeu a esta questdo o que nos
levanta a pergunta, ndo respondeu porque nao
entendeu, ou porque os familiares pouco
conversam com esse ente familiar?

Tal aspecto é ainda representado pelas
guestdes 6 e 7, onde a falta de amigos ou a pouca
atividade social também sé&o fatores que diminuem
as oportunidades de desempenhar a acgéo
comunicativa e fala contrario a esta habilitacdo.

Outro fator observado pelo questionario
proposto € quanto as dificuldades encontradas
para os desdobramentos de uma conversa ou
para a efetivac@o do processo de comunicacao.

Sabe-se que as dificuldades para o
estabelecimento das trocas com o meio ou a
efetiva comunicacdo entre as partes sujeito e
familia no caso da pessoa com graves seqielas
motoras da paralisia cerebral e sem verbalizacdo é
muito grande, e sabe-se ainda que se
considerarmos autores como Vygotysky que
enfatiza o valor das trocas para o processo de
aprendizagem, tal dificuldade compromete
amplamente o desenvolvimento deste sujeito.

“Em uma sociedade onde as interagfes
sociais se estabelecem predominantemente pela
fala, pessoas que, por diversos fatores, néo
apresentam a oralidade ou tem alteracfes que os
impossibilitam de adquirir uma comunicacdo
funcional, podem ter suas relacbes sociais e
pessoais restringidos”. (SILVA, 2008)

Tal aspecto se mostra representado na
questao 4 com os 40% das pessoas dizendo que
sim tem muitas dificuldades , 30% apontam ter
mais ou menos dificuldades e 30% n&o referem
dificuldade alguma, tal resultado aponta 70% dos
participantes da pesquisa referindo-se
necessitando de auxilio devido as dificuldades, tal
resultado aponta claramente a respostas que nao
S80 coerentes uma vez que a maioria se colocou
em repostas anteriores conversando muito e com
muita freqiiéncia com os seus entes da pesquisa.

Outro aspecto observado em nossa
pesquisa é o fator motivacional que se vé
representado nas questbes 7 onde a frustracéo
por ndo ser compreendido fator contrario a
motivacdo se vé bastante relevante com 70% de
presenca.

Diante desta realidade quando
questionado o nivel de conhecimento dos
cuidadores sobre novas estratégias de
comunicacdo, questdo 13, ou os conhecimentos
de o quanto a Terapia Ocupacional pode
colaborar, questdo 12, nos vemos diante de
respostas no minimo contraditérias, ou pouco
ilustrativas da realidade, onde na questdo 12 que
guestiona  sobre o  conhecimentos das
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possibilidades da Terapia Ocupacional nestes
aspectos 70% referem que conhecem, no entanto
no momento em que s&o questionados quanto ao
conhecimento que tem referente as estratégias de
comunicacao alternativa 70% refere ndo conhecer
nada a respeito, fica a duvida, de que forma essa
populacdo entende que a Terapia Ocupacional
pode auxiliar nestas questbes? Vale verificar em
nova pesquisa.

Os resultados nos preocupam
considerando que 0s mesmos ndo nos parece
serem condizentes com a realidade, muito menos
serem conclusivo.

Concluséao

Ao finalizar a reflexdo sobre o retrato da
comunicacdo entre cuidadores e pacientes com
sequelas de paralisia cerebral sem verbalizacéo,
ficou evidente o] guanto a relacéo
cuidador/paciente e interacdo social esta
diretamente ligada a qualidade da comunicacao, e
0 quanto o individuo com paralisia cerebral pode
estar prejudicado pela dificuldade na comunicagéo
entre seu principal cuidador e referencial de vida.

Foi possivel também perceber a
dificuldade dos cuidadores em tratar deste
assunto, notando o quanto esse tema deve ser
trabalhado e explorado, propiciando assim campos
de pesquisas e intervencoes.

Nota-se a partir dessa pesquisa, a extrema
importéncia de se utilizar recursos de CAA para
viabilizar a comunicacao do individuo com sequela
neurolégica, conseqiientemente a inser¢do no
meio social e a aproximacgado familiar do mesmo,
pois foram relatadas pelos entrevistados
dificuldades relevantes no cotidiano familiar.
Podemos assim perceber o quanto o recursos de
CAA ainda sdo desconhecidos entre o publico-
alvo.

Como profissionais da area da salde, que
primordialmente devem estar comprometidos com
a promocdo do bem estar e qualidade de vida,
convém ressaltar a importancia de um olhar
contextualizado, conhecendo assim como se d4 a
comunicacdo entre cuidadores e seus pacientes,
para que o processo de intervencdo ocorra de
forma abrangente e harmoniosa.
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