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O gue é a Paralisia Cerebral (PC)?

A PC define-se como uma perturbacéo do
controlo da postura e do movimento causada por
lesBes no cérebro em desenvolvimento, que
podem ocorrer no periodo pré, peri ou pds-natal.
Os problemas cerebrais subjacentes néo
progridem ao longo do tempo, no entanto,
originam limitacfes na atividade para a crianga.

O que é que se pretende com este projeto?
Educar uma criangca com PC nem sempre é tarefa
facil. Este projeto analisa as experiéncias de pais
gue educam criangas com PC. Nesse sentido,
pretende que estes pais ajudem outros pais nesta
caminhada. O objetivo deste folheto € o de
fornecer dicas e conselhos e auxiliar outros pais
na tarefa exigente de educar uma crianga com
PC.

O gue é que encontramos?
A maioria dos conselhos dados pelos pais que
participaram neste projeto encontram-se aqui:

Defesa

Conseguir obter os recursos

gue necessita nos diversos

contextos (p.ex: casa, escola,

comunidade) pode ser uma

grande luta. Uma forma de

ajuda-lo a lidar com esse

esforgo € ser um forte defensor, lutando pelos

direitos do seu filho. O que se segue sao formas

gue podem ajudar a concretizar esse papel com

sucesso:

e Seja assertivo, positivo e mantenha a calma;

e Tente ndo se sentir desmotivado;

e N&o desista! O seu filho merece;

¢ Encoraje o seu filho a defender-se. Incentive-o,
dando-lhe independéncia e reponsabilidade;

e Permita que o seu filho cometa erros e aprenda
com eles.
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3 Informar-se sobre a condicéo

‘ do seu filho pode ajuda-lo a
preparar-se para o futuro e a
colocar as questdes certas no
momento oportuno. E
igualmente desejavel que todas
as pessoas que lidam com o
seu filho, tais como professores, educadores ou
vizinhos, estejam informadas sobre a sua
condicdo de forma a perceberem as capacidades
e desafios singulares de criangas com estas
carateristicas. Esta tarefa pode ser realizada por
si e/ou em parceria com os profissionais de
saude.

Sistemas de suporte

Desenvolver uma forte rede de apoio
para si e para o seu filho é crucial.
Embora seja um suporte
importantissimo, ndo pretenda fazer
tudo sozinho! O que se segue pode
ajudar :

e Envolva a sua familia desde o
inicio (incluindo os avos);

e Procure outros pais de criancas
com PC para o orientarem e
fornecerem alguma ajuda;

e Seja um apoio para outros pais de
criangas com PC;

e Construa uma rede de suporte
junto de familiares, amigos e
vizinhos.
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Cuide de si

Apesar do seu filho ser importante, também
precisa de se manter saudavel, quer a nivel fisico
quer mental. Seguem-se algumas sugestdes para
melhor lidar com as exigéncias parentais:

¢ Arranje tempo para o seu companheiro e a
vossa relacdo - eduquem de forma conjunta o
vosso filho;

¢ Organize o seu tempo de forma a nutrir todas
as suas necessidades;

e Seja honesto com 0s seus sentimentos - culpa,
raiva, medo, ansiedade - aceite-os (sdo
sentimentos normais!);

¢ Mantenha uma atitude positiva - um dia de
cada vez;

e Se comecar a sentir-se cansado, procure ajuda
junto de familiares, amigos e/ou profissionais.

Recursos

Os recursos, sejam
eles quais forem, nem
sempre sao visiveis e
de facil acesso. Porém,

» ‘ ‘l -
\,“‘\’.’-‘ tem sido demonstrado
gue sdo uma preciosa

ajuda para as familias. O que se segue sao

formas de se certificar que esté a fazer tudo o

que esté ao seu alcance para encontrar 0s

recursos que necessita:

e Procure de forma ativa e usufrua de todas as
ajudas financeiras e da comunidade que se
encontram disponiveis;

e Pergunte a outros pais que estejam na mesma
situac@o que tipo de servicos e de ajudas
possuem e partilhe com outros o seu
conhecimento sobre o tema;

e Pondere envolver o seu filho numa comunidade
inclusiva (orientada para necessidades
especiais) e programas escolares de forma a
potenciar o seu desenvolvimento social.
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Trabalho multidisciplinar

Trabalhar com
profissionais de saude,
educadores e outros
membros da
comunidade, pode ser
desgastante. Recebe-se
muita informacao
simultaneamente e
torna-se dificil organiza-la. Para tirar 0 maximo
proveito destas relacdes, € importante que se
sinta confortavel e preparado. Assim:

e Faca questdes aos profissionais e diga-lhes o
gue necessita e deseja para si e para 0 seu
filho — conhece-0 melhor do que ninguém;

e Considere a possibilidade de ter outra pessoa a
acompanha-lo nas reunides para se certificar
de que percebeu o que lhe foi dito;

e Se nédo perceber o que lhe esta a ser dito, ndo
hesite em perguntar novamente para ser
melhor explicado;

e Observe o desenvolvimento do seu filho em
outras areas para além da motora (p.ex:
aprendizagem, leitura, socializacdo). Se tiver
davidas ou preocupaces, peca avaliacbes aos
profissionais;

¢ Verifique se os equipamentos do seu filho séo
confortaveis e adequados para usar nos locais
que frequenta;

¢ N&o tenha medo de procurar diagnosticos para
o seu filho — estes podem facilitar o acesso a
programas e servigos;

e Garanta que profissionais de saude,
educadores e outros sdo capazes de
estabelecer um bom relacionamento consigo e
com o seu filho;

e Mantenha a papelada arquivada e faga
fotocoOpias se necessério — € comum ter que
preencher um formulério mais do que uma vez
— A CancChild (www.canchild.ca) desenvolveu o
“Keeping it Together” (KIT), um ficheiro que
permite facilmente organizar os seus
documentos.

Por ultimo, os pais sugeriram que “siga o seu
/nstinto”, viva um dia de cada vez e aprecie a
singularidade do seu filho. Um dos pais sugeriu
ainda a realizacdo de um “diario de bordo” para
registar e verificar a evolugéo realizada.
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