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Resumo

NAGLIATE, P. C. Educagdo em Saude Realizada por Profissionais da Saude a
Familiares de Criancas com Paralisia Cerebral. 2009. 186fls. Dissertacdo (Mestrado
em Educacdo Especial) — Centro de Educacgdo e Ciéncias Humanas, Universidade
Federal de S&o Carlos, S&o Carlos, 2009.

Dentro do contexto da promocdo da salude, a educacdo em salde é algo de grande
relevancia, indispensavel na pratica dos profissionais da salde envolvidos nesse
contexto. No bojo das préaticas educativas, a educacdo em salde ainda carece de
melhorias em sua aplicabilidade, a fim de proporcionar maior qualidade de vida e saude
aos individuos com Paralisia Cerebral (PC). A PC é um distirbio permanente do
movimento e da postura, devido a uma lesdo ndo progressiva do cérebro no comeco da
vida, que leva a diversas disfun¢des motoras, fazendo com que a crian¢a fique limitada
em movimento e nas atividades de vida diaria. Com isso, cabe ao profissional da saude
promover o entendimento do processo salde-doenca e cuidados, através da educacédo
em salde, aos familiares dessas criancas. Ressalta-se a falta de literatura pertinente de
como esta sendo realizado o processo de educacdo em saude aos familiares dessas
criancas. O objetivo desse trabalho foi identificar como os profissionais da saude estdo
desempenhando o processo de educacdo em salde aos familiares de criangas com PC.
Esse estudo foi realizado em Instituicdes de Atendimento a Crianca com PC, tendo
como publico alvo 07 profissionais de satde e 07 familiares de criancas de 0 & 12 anos
portadoras de PC residentes em um municipio do interior do Estado de Sao Paulo. Para
a coleta de dados foram utilizados os instrumentos: entrevista semi-estruturada e
observacdo. As entrevistas semi-estruturadas foram realizadas com os familiares e
profissionais, a fim de se obter informagdes sobre como esta4 ocorrendo o processo de
educacdo em saude do ponto de vista desses participantes. Para complementar os dados
da entrevista, foi realizada a observacgdo sistematica da atuacdo de dois profissionais
durante a interacdo entre dois familiares ao longo do atendimento a crianca. Por ser um
estudo de caréater exploratdrio-descritivo baseado no referencial qualitativo foi possivel,
através da transcricdo das entrevistas e da analise do contetdo simplificada dos
resultados, obter: com a analise dos profissionais cinco temas: 1. Relacionamento; 2.
Instituicdo; 3. Rotina do profissional no atendimento a crianga com PC; 4. Metodologia
de Ensino e 5. Educagdo em Saude, com suas categorias e duas subcategorias. E com a
analise dos familiares: dois temas: 1. Compreendendo a PC; 2. Enfrentamento dos pais
frente aos cuidados da crianca com PC com suas respectivas categorias. Através dos
resultados pdde-se concluir que as préaticas de educacdo em salde sdo realizadas, mas ainda
apresentam falhas. Isso decorre de situagbes complexas que envolvem o mundo dos
participantes, tanto dos familiares quanto dos profissionais, dificultando uma perfeita
execucdo dessas praticas. Assim, a tematica abordada podera fornecer contribuicdes
relevantes para uma melhor conscientizacdo dos profissionais da saide no momento e na
forma de abordar e de se relacionarem com esses familiares, proporcionando, dessa
maneira, uma relacdo de confianca e a certeza da continuidade das praticas de educacdo em
saude em domicilio a fim de garantir uma melhor qualidade de vida a essas criangas e seus
familiares.

Palavras-Chaves: Paralisia Cerebral, Familiares, Educacdo em Saude, Profissionais da

Saulde, Educacdo Especial.



Abstract

NAGLIATE, P. C. Health Education Carried Out by the Health Professionals to the
Family of Children with Cerebral Palsy. 2009. 186pgs. Dissertation (Master in
Special Education) — Education and Human Sciences Center, Federal University of Sdo
Carlos, S&o Carlos, Séo Paulo, Brazil, 2009.

In the health promotion context, health education is very important and indispensable in
the health professional practice. The health education still needs improvement in its
applicability, in order to provide better quality of life and health of individuals with
Cerebral Palsy (CP). The CP is a permanent movement and posture disorder, due to a
non-progressive brain lesion at the life beginning, which promotes several driven
dysfunctions, causing limitations in the movements and daily living activities.
Therefore, the health professional has to promote understanding of the health-care and
disease, through health education to the families of these children. There is a lack of
relevant literature about how is being done the health education process to the families.
The purpose of this work was to identify how the health professionals are practicing the
health education process to the CP child family. The study was conducted at institutions
that serve children with CP, the samples were 07 health professionals and 07 CP child
relatives that living in a country city of Sdo Paulo — Brazil. Data collection was
conducted through semi-structured interviews and observation. Semi-structured
interviews were conducted with family members and professionals, with the aim of
obtaining information about how the health education process is being conducted from
the participants point of view. Also, it was carried out systematic observation of the two
professional action during the interaction between two CP child families while the care
was conducted. Being an exploratory descriptive study based on the qualitative
referential was possible, through the transcript of the interviews and simplified analysis
of the results contents, with the professionals analysis to get five themes: 1.
Relationship; 2. Institution; 3. Professional’s routine in the CP children serve; 4. Teach
methodology; 5. Health education with the categories and two sub-categories. And with
the familiar analysis, two themes: 1. Understanding the cerebral palsy and; 2. How the
parents facing up to cerebral palsy children care, with yours categories. With the results
it was concluded that the health education practice are realized, but it still has mistakes.
This happen because it is a complex situation that involve the participants world making
the perfect practice execution difficult. Therefore, the mentioned subject matter could
offer important contributions to make a better health professional aware in the moment
and form to approach and to mix with CP’s familiar. So, this will promote a confidence
relation and the continuity of health education practice at home with the purpose to
reach a better quality of life for this children and the parents.

Key Words: Cerebral Palsy, Family, Health Education, Health Professionals,

Special Education.
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1. Introducéo

1.1 Educacéo em Saude.

No campo da Atencdo a Saude, todos os profissionais devem estar aptos
a desenvolver acbes de promocdo, prevencao, protecédo e reabilitagdo tanto no campo
individual quanto coletivo. Dessa forma, assegurardo que a pratica profissional seja feita
de forma integrada, continua e dentro dos mais altos padrGes de qualidade e dos
principios da bioética (FEUERWERKER, 2003).

No entanto, dentro do contexto da promocao da saude, a educacdo em
salde é algo de grande relevancia e indispensavel na pratica dos diversos profissionais
envolvidos, pois tem o papel intrinseco de fomentar questes educacionais, no ambito
da saude, envolvendo diferentes contextos de trabalho (ROSA et al., 2006). Dentre as
diversas formas de atuagdo dos profissionais da salde, a pratica educativa vem
despontando como principal estratégia de promocdo a salde. (SOUZA; WEGNER;

GORINI, 2007; SOUZA, et al., 2007).

1.1.1. Educacéo em Saude: definindo o conceito

Inicialmente cabe aqui conceituar, sucintamente, educagdo para melhor
compreender o conceito de educacdo em saude.

Dentre as diversas definicdes de educacédo existentes dentro das Ciéncias
da Educacdo, ha uma definicdo que pode ser compreendida como préatica social
(FERRIANI; UBEDA, 1998) na qual educar é um processo de percep¢do da realidade,
de pensar intelectualmente sobre os fatos e acontecimentos e construir alternativas que
interfiram na realidade, além de se relacionar emocionalmente com os fatos da vida e

estabelecer interacdes entre as pessoas (MOROSINI, FONSECA; PEREIRA, 2007).



Pode-se compreender a educacdo, também, como um processo de
humanizacdo que ocorre ao longo de toda a vida, em espacos e situacdes de vida
diferentes. A educacdo esta ligada a aquisi¢do e articulacdo do conhecimento popular e
cientifico (BRANDAO, 1995).

Dessa forma, a educacgdo pode ser vista como emancipadora, pois visa a
construcdo de um cidaddo questionador, critico e ativo em seu meio (FREIRE, 2003).
De acordo com Moisés (2003), a educacdo fortalece e ajuda o educando a buscar sua
autonomia e ndo sua dependéncia, precisando ser capacitado para as tomadas de
decisdes que surgirdo ao longo de sua vida. Dessa maneira, os individuos, as familias e
a coletividade dos educandos estardo habilitados para o enfrentamento de situagdes
sobre satde-doenca que encontrardo na realidade em que vivem. Assim, terdo condigdes
de identificar, conhecer, analisar, avaliar, solucionar e/ ou encaminhar de forma critica e
consciente os motivos de ocorréncia desses problemas (MOISES, 2003).

O fenébmeno educativo, na sua interpretacéo critica, deve ser considerado
sempre ativo, em movimento, e nao, simplesmente, um processo estatico, acabado e
desvinculado da comunicacdo. Pontua-se ainda, que a educacdo tem um componente
fortemente ético (FREIRE, 2003). De acordo com Freire (FREIRE, 1979, p. 69), “a
educacdo é comunicacgdo, € didlogo, na medida em que ndo é a transferéncia de saber,
mas um encontro de sujeitos interlocutores que buscam a significacdo dos significados”.
Portanto, educar é comunicar. Freire (1979) refere, ainda, que a comunicacdo é aquela
gue transforma essencialmente os homens em sujeitos. As trocas de experiéncias entre
educandos e educadores é condi¢do bésica para aquisi¢do do conhecimento. Educar-se é
envolver-se em uma rede de interacOes que ndo visa acomodagao ou ajustamento, mas
enfatiza a integracdo que torna o homem sujeito de suas acOes e o afasta da condicdo de

objeto dominado (FREIRE, 1979). Logo, a comunicacdo em salde surge ndo s6 como




uma estratégia para prover individuos e coletividade de informagdes, pois reconhece
que a informacao ndo é suficiente para favorecer mudancas, mas € uma chave dentro do
processo educativo para compartilhar conhecimentos e préticas que podem contribuir
para a conquista de melhores condicdes de vida (MOISES, 2003).

O profissional da satde que educa estd comunicando, estd mediando o
conhecimento que adquiriu, na area da saude, para o paciente, familia e/ou cuidadores,
visando informéa-los e conscientiza-los a respeito de alguns conhecimentos de salde.
Esse conceito de educacdo é conhecido como a educagdo do “modelo dial6gico”, em
que no processo de interacdo “educando e educador” ha o respeito matuo (FREIRE,
1979). Pode-se afirmar, segundo Alves (2005, p.48), que “o modelo emergente de
educacdo em saude pode ser referido como o modelo dialdgico por ser o dialogo seu
instrumento essencial”. Os individuos/pacientes sdo reconhecidos como portadores de
um saber que, embora diferente do saber técnico-cientifico, ainda é pouco considerado
pelos profissionais da salde. Segundo Bricefio-Léon (1996), em um modelo dial6gico e
participativo, todos, profissionais e pacientes, familiares e/ou cuidadores, devem atuar
como iguais, ainda que com papéis diferenciados.

Dessa maneira, a estratégia valorizada por este modelo €, sem duvida, a
comunicagdo gue visa a construcdo de um saber do processo “salide — doenca - cuidado” que
capacita os individuos a decidir quais as estratégias mais apropriadas para promover, manter e
recuperar sua satide (CHIESA; VERISSIMO, 2003). De acordo com Alves (2005) o objetivo
da educacdo dial6gica ndo € informar para satde, mas transformar saberes existentes.
Nesta perspectiva, a pratica educativa visa 0 desenvolvimento da autonomia e da
responsabilidade dos individuos no cuidado com a saude, ndo mais pela imposi¢cdo de um
saber técnico-cientifico, detido pelo profissional de salde, mas pelo desenvolvimento da

compreensdo da sua situacéo real de satde.




Para Brasil (1987), as ac¢0es de educacdo ndo podem ser elaboradas fora
de uma situacdo real de vida, de uma visdo desveladora das relagGes do processo salde-
doenga com as condicGes de trabalho, alimentacdo, lazer, da relagdo do homem com o
meio ambiente que o cerca, condi¢cdes de educacdo e de participacdo social. A proposta
é considerar a educacdo como um processo de indagacdo e reflexdo articulado as
atividades bésicas reais de saude. As mudancas, no sentido de ter, manter e reivindicar
por saude, ocorrem quando o individuo, grupos populares e a equipe de saude,
participam e interagem através do dialogo (SAO PAULO, 1988).

Porém, Morosini, Fonseca e Pereira (2007, p.23) afirmam que a

comunicagéo:

[...] ndo é tarefa facil, sem conflitos. O receptor, seja ele um individuo
ou uma comunidade, ndo é passivo; isto significa que ele constrdi
sentidos diversos para a informacdo recebida, muitas vezes, sem
perceber. Cada um, transmissor ou receptor, é ativo neste processo e
realiza um arduo trabalho de compreensdo, de traducdo do
conhecimento, para que ele possa ser comunicado. Este trabalho, na
maior parte das vezes inconsciente, acontece com base nas crengas,
nas concepgoes, enfim, a forma de ver e compreender o mundo das
pessoas que dele participam. Isto é, ele se d& sem que a gente se
perceba, sem que a gente tenha consciéncia dele, mas reflete a nossa
percep¢do do mundo.

O profissional da satde deve atentar-se que a comunicacdo seja realizada
de forma ética, transparente, atenta aos valores, opinides, tradicdes, culturas e crencas
do individuo e da comunidade, respeitando, considerando e reconhecendo as diferencas.
Deve basear-se na apresentacdo e avaliacdo de informacGes educativas, interessantes,

atrativas e compreensiveis aos envolvidos (MOISES, 2003).
Dentro desse contexto cabe pontuar, ainda, que:

[...] um ato normativo, no qual a prescricdo (ato de indicar o que deve
ser feito e 0 modo de fazé-lo) e a instrumentalizacdo (ato de ensinar
OuU repassar uma técnica ou ainda treinar 0 manuseio de ferramentas
para o trabalho) predominam, reduzindo o sujeito a objeto passivo da
intervencdo  educativa, encontra correspondéncia em uma




compreensdo limitada de salde. Em outras palavras, esta concepcéo
de educacdo reduz quem educa — no caso, o trabalhador da salde — a
um mero reprodutor de normas; e o aprendiz — no caso, a populacéo
atendida — a um simples depdsito de informacBes (MOROSINI;
FONSECA,; PEREIRA, 2007, p.13-14).

A pratica da educacdo em saude tem sido considerada apenas uma fonte
de divulgacéo, transmissdo do conhecimento e informac@es, de forma fragmentada e
muitas vezes distante da realidade de vida do individuo e/ou populacdo (SAO PAULO,
1988), dificultando o processo de comunicacdo e compreensdo entre profissionais e

pacientes, cuidadores e/ou familiares.

Cabe ao profissional da saude o compromisso de compartilhar seus
conhecimentos técnicos especificos, reconhecendo que a populacdo tem experiéncias e
um saber que deve ser considerado. A educacdo como tarefa teorico/pratica se
caracteriza por uma relacdo de aprendizagem na qual que ndo ha o “educador que ensina” e a
“populacdo que aprende”, mas um grupo que, por meio do trabalho e da reflexdo, produz o
proprio conhecimento e aprende a compreender melhor a realidade. Quando a percepcéo da
realidade esta muito longe da verdade concreta, a agdo estara longe de produzir os resultados

esperados, por melhor que sejam as intencdes dos profissionais envolvidos (BRASIL, 1987).

Assim, compreende-se que o0 comeco da mudanca se inicia pelo
comportamento dos profissionais que devem repensar os tipos de préaticas educativas
que desenvolvem, refletindo separadamente sobre questdes conceituais de educacédo e
salde para, a partir disso, interligd-las de forma a compreender, interiorizar e
incorporar, de fato, a educacdo em salde em sua rotina e préatica diaria de trabalho.

Para isso, deve-se compreender o conceito ampliado de saide como a
resultante das condicdes de “habitacdo, alimentacdo, educacao, renda, meio ambiente,
trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso a

servigos de satde” (BRASIL,1986). A “educacdo em saude é uma forma de aproximar e




dispor recursos para intervir e transformar estas condigdes, objetivas, visando alcancar
uma condicdo melhor de satide” (MOROSINI; FONSECA; PEREIRA, 2007, p. 14).
Nesse sentido, a unido de educacéo e salde, resultando em “educacdo em
satde” pode ser compreendida, conforme L’abbate (1994, p. 482), como “um campo de
praticas que se ddo no nivel das relagBes sociais normalmente estabelecidas pelos
profissionais de saude, entre si, com a instituicdo e, sobretudo com o usuério, no
desenvolvimento cotidiano de suas atividades”. De acordo com Candeias (1997) a educagdo
em salde procura desencadear mudangas de comportamento, primeiramente, no campo
individual e em seguida no coletivo, sendo um conjunto de saberes e préaticas coordenadas.

Dessa maneira, Alves (2005, p.43) considera a educacao em salide como:

[...] um recurso do qual o conhecimento cientificamente produzido no
campo da salde, intermediado pelos profissionais de salide, atinge a vida
cotidiana das pessoas, uma vez gque a compreensao dos condicionantes do
processo saude-doenca oferece subsidios para a adocdo de novos habitos e
condutas de saude.

Assim, educar e aprender em salde torna-se um processo continuo de
indagacéo, reflexdo, questionamento e, principalmente, de construcao individual e coletiva,
articulada e compartilhada. O educador e 0 educando tornam-se sujeitos e atores do processo
educativo que estimula continuamente a organizacdo de agdes individuais e coletivas,
incentivando e valorizando o dialogo, a criatividade e a criticidade, objetivando a busca de
solugdes para as questdes de salde que afetam suas relacBes e as da comunidade em que

vivem, em prol da melhoria da qualidade de vida (MOISES, 2003).

Nesse contexto, Conversani (2004, p.04) constata que as praticas da

educacdo em saude:

[...] ficam no ambito das inten¢des, sem que de fato haja investimento
concreto para que as mesmas sejam colocadas em pratica. Por outro
lado, quando colocadas em pratica, muitas vezes essas acOes Sdo
banalizadas, desenvolvidas sem respeito aos referenciais tedricos e
metodoldgicos que embasam o processo de ensino e aprendizagem.




Desta forma, a educacéo em salde complementa-se com o enlace estruturado
das praticas pedagdgicas em comunhdo com as praticas de salde, orientacdes, informagdes e
ensinamento, de forma a ndo permanecer no ambito das intencbes. Nessa vertente, Moises
(2003) afirma, ainda, que é uma prética social que preconiza ndo s6 a mudanca de habitos,
préticas e atitudes, a transmissdo e apreensdo de conhecimentos, mas, principalmente, a
mudangca gradual na forma de pensar, sentir e agir através da sele¢do e utilizacdo de métodos
pedag6gicos participativos e problematizadores elaborados e selecionados pelos profissionais

envolvidos.

Brasil (1987) confirma que ndo basta que os profissionais da saude
apresentem um discurso participativo se a pratica ndo corresponde com a realidade do
individuo. Eles devem, antes de propor mudancas ao outro, refletir sobre o
comportamento e 0 comprometimento que tém diante da vida. Devem estar conscientes
da necessidade de uma coeréncia entre pratica educativa e a realidade do outro, para
que seja realizada com ética e conviccdo. Além disso, os profissionais da saude devem
atentar-se para a necessidade e importancia de converter o saber e 0 pensar, em acgoes de
dialogo e rever a pratica pessoal e a coletiva, com autocritica. Assim, move-se para um
sentido de ajudar a construir uma melhor qualidade de vida para todos os envolvidos
(SAO PAULO, 1988).

De qualquer maneira, para a solugdo dos problemas de salde, a acdo
educativa € um processo que inclui, também, o crescimento dos profissionais de salude
através da reflexdo conjunta sobre o trabalho que desenvolvem e suas relacbes com a
melhoria das condic¢des de salude da populacdo (BRASIL, 1987).

Nesse sentido, L’Abbate (1994) e Smeke e Oliveira (2001) convergem
para o entendimento de que todo profissional da area da salde é um educador em salde

em potencial, sendo condi¢do essencial a sua préatica o proprio reconhecimento enquanto




sujeito do processo educativo, bem como o de compreender e aceitar seus pacientes como
individuos Unicos em busca de autonomia. De acordo com Alves (2005), os individuos
podem construir o seu saber sobre 0 processo salde-doenca através do dialogo e intercambio
de saberes técnico-cientificos e populares. Essa troca permite uma vinculagdo, um
desenvolvimento e fortalecimento da confianga nos profissionais e em Sseus Servicos
prestados.

Assim, a educacdo em saude pautada no modelo dialégico tem sido
associada a mudancas duradouras de habitos e de comportamentos para a salde, visto serem
ocasionados nao pela persuaséo ou autoridade do profissional, mas pela constru¢éo de novos
sentidos e significados individuais e coletivos sobre o processo “salide — doencga — cuidado”.
Educar em saude implica ir além da assisténcia curativa, significa dar prioridade a

intervencOes preventivas e promocionais, tanto individuais quanto coletivas (ALVES, 2005).

1.1.2. O processo de Educacdo em Saude.

Por sua formacdo e atuacdo, os profissionais da saude desenvolvem
varios papéis nos diversos aspectos da saude a fim de implementarem a assisténcia ao
bindmio paciente/familia e a comunidade. Com isso, afirma-se a importancia do papel
educativo desses profissionais pelos quais os hospitais, hoje em dia, como instituigcdes
de saude, tém investido e ampliado a sua finalidade curativa para incluir, também, os
papéis de educacdo, prevencdo e reabilitacdo da salde aos seus clientes e familiares
(LEITE; FARO, 2005).

A educacdo em salde ainda carece de melhorias em sua aplicabilidade,
pois os profissionais envolvidos seguem o modelo tradicional de educacdo sanitaria,
conforme afirma Pereira e Servo (2006), que ainda esta fundamentada no modelo

biomédico: centrada na doenga. Logo, estudos que pontuam como esta sendo realizado




0 processo de educacdo em salde e a compreensdo dos profissionais de saude,
envolvidos em tal condigéo, ainda sdo escassos devido ao modelo ainda utilizado no
pais (PEREIRA; SERVO, 2006).

De acordo com Gazzinelli et al. (2005) o processo da educacéo em saude
estd centrado em uma atencdo puramente técnica, uma vez que, quando a doenga surge,
ha um envolvimento de todas as esferas socio-culturais dos sujeitos, pois a doenca é
manifestada cognitiva e afetivamente. Por isso, a importancia do processo da educacgéo
em salde explorar a forma como a doenca é elaborada culturalmente, para que 0s
sujeitos a deixem de reconhecer como algo natural e normal. Logo a experiéncia da
doencga e deficiéncia deve ser levada em consideracdo pelo processo da educagdo em

salde, pois como afirma Canguilhem (p. 160):

A vida de qualquer ser vivo, mesmo que seja uma ameba, nédo
reconhece as categorias de salde e doenga, a ndo ser no plano da
experiéncia, que €, em primeiro lugar, provacdo no sentido afetivo do
termo, e ndo no plano da ciéncia. A ciéncia explica a experiéncia, mas
ndo por isso a anula.

A educacdo em saude, fundamentada neste argumento, aponta uma nova
direcdo que contempla, simultaneamente, as interfaces entre as dimensdes
representacionais e vivenciais dos processos de adoecimento (GAZZINELLI et al.,
2005) e deficiéncia. Com isso, a experiéncia vivida pelos pais sobre a deficiéncia deve
ser levada em consideracao pelo profissional, durante o processo de educacdo em saude.
Os pesquisadores Gomes, Mendonca e Pontes (2002, p. 1.213), em busca de um
percurso metodoldgico adequado para se trabalhar com 0s sujeitos e 0s seus processos
de adoecimento, sugerem que “partindo das inferéncias se procure interpretar os sentidos
subjacentes ao que 0s sujeitos representam e vivenciam, a fim de se chegar a compreensdo
das regras constitutivas das particularidades inerentes a doenca, do ponto de vista das praticas

sociais cotidianas”.
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Assim, o0 processo de educacdo em saude inclui: educar, orientar e
informar, mas ndo somente. Acredita-se que o aconselhamento familiar faz parte desse
processo. Conforme Telford e Sawrey (1976) as metas do aconselhamento familiar deve
ser de natureza intelectual, em que os pais necessitam de informagdes sobre a natureza e
extensdo da deficiéncia da crianca, informacao diagnostica, a causa provavel do estado
da crianca, informacgdes etioldgicas, sobre servicos e recursos existentes e sobre o
prognostico da crianga; de natureza emocional em que os profissionais devem ajudar 0s
pais em suas atitudes e sentimentos, tentando diminuir a vulnerabilidade emocional dos
membros da familia, pois um aconselhamento adequado resultarda em um
comportamento modificado dos pais, pois todo programa de aconselhamento deve
envolver planos especificos para a familia e para a crianca deficiente (TELFORD;

SAWREY, 1976).

1. 2 O familiar cuidador

De acordo com o autor Boff (2002), o conceito de cuidar abrange mais
que um momento de atencdo, de zelo e desvelo, é mais que uma atitude. Representa
preocupacdo, envolvimento afetivo com o outro, de ocupagdo e de responsabilidade.
Dentro deste contexto, o cuidador é definido como sendo quem assume a
responsabilidade de cuidar, dar suporte ou assistir alguma necessidade da pessoa cuidada,
visando & melhoria de sua satde (LEITAO; ALMEIDA, 2000). Assim, compreende-se por
cuidadores leigos ou informais: familiares, amigos, vizinhos ou voluntarios que assumem
cuidar da pessoa doente quase sempre sem preparo e remuneracdo. O cuidador familiar é
oriundo da familia, também denominado cuidador informal, sem formacdo na area da
salde, ou ainda cbnjuge, filho ou qualquer membro da familia que, voluntariamente ou ndo,

assumem a tarefa de cuidar da crianca (BIELEMANN, 2003).
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Os pesquisadores Souza et al. (2007), verificaram que os profissionais da
salde sdo preparados, especialmente, para atender aos individuos doentes, com o
enfoque direcionado a patologia, esquecendo-se das pessoas que estdo vinculadas aos
pacientes e que necessitam de informacgdes e apoio para as suas dificuldades. A
experiéncia profissional permite afirmar que o cuidador leigo é ator importante, desde o
cuidado a crianca até o cuidado ao idoso, independente do estado de salde que acomete
a pessoa cuidada. Salienta-se que para cuidar de maneira expressiva ¢ fundamental a
criacdo de condicdes para que o cuidador leigo sinta-se preparado para exercer sua
fungdo junto a seu semelhante, fazendo com que o mesmo tenha uma visdo critica
daquilo que estéa realizando (SOUZA et al., 2007).

A literatura destaca, também, que o profissional da saude que
desempenha atividades educativas, deve ampliar sua praxis para além do simples
repasse de informacgdes, voltando-se a estimulagdo dos sentidos das
pessoas/coletividade, ou seja, a percep¢do do usuério e estabelecimento de relagdes e a
solucdo de probleméaticas comuns (DIAS; VIEIRA, 2008; ALVES, 2005; LADIM,
2004). Nesse sentido, a educacdo em salde prevé a construgdo da consciéncia critica,
referente & suas reais necessidades em relacdo & saude, além de propor caminhos
alternativos aos cuidadores leigos (SOUZA, et al., 2007).

No entanto, é necessario perceber que a situacdo de doenca gera
ansiedade e incertezas aos familiares cuidadores apontando para a necessidade do
profissional da satde conhecer a familia, seus valores, crengas e visdo de mundo. A
partir disso, o profissional poderd, entdo, orientar e assistir o paciente e a familia de uma
maneira mais adequada e integrada as suas necessidades e a sua cultura (RESTA;
BUDO, 2004). Para tanto, ha a necessidade do preparo adequado dos profissionais da

salde em atender de forma eficiente & populacio em geral (paciente,
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familiares/cuidadores e coletividade) e, especificamente, aos individuos que possuem

algum tipo de deficiéncia (HIGARASHI, 1994).

1. 3. Deficiéncia Fisica.

Aproximadamente 615 milhdes de pessoas vivem com algum tipo de
deficiéncia e o nimero estd aumentando devido as doencas cronicas, aos acidentes
automobilisticos, aéreos, violéncia e tantas outras causas como as de nascimento. Desse
total, 80% vivem em paises com baixo rendimento econémico, muitos sdo pobres e
possuem dificuldades de acesso aos servigos de saude e reabilitacdo (WHO, 2008).

A deficiéncia fisica pode ser definida, conforme o Decreto 5.296, de

2004 como:

Alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo
humano, acarretando o comprometimento da funcdo fisica,
apresentando-se sobre a forma de: paraplegia, paraparesia,
monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia,
triparesia, hemiplegia, hemaparesia, ostomia, amputacdo, ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com
deformidades congénitas ou adquiridas, exceto as deformidades
estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho
de funcdes (BRASIL, 2004a).

Conforme Gargiulio (2006) e Hardman; Drew e Egan (2005) os tipos de
deficiéncia fisica, sdo: lesdo cerebral (paralisia cerebral, hemiplegias); lesdo medular
(tetraplegias, paraplegias); miopatias (distrofias musculares); patologias degenerativas
do sistema nervoso central (esclerose multipla, esclerose lateral amiotrofica); lesdes
nervosas periféricas; amputaces; sequelas de politraumatismos; malformacoes
congénitas; distarbios posturais da coluna; seqtielas de patologias da coluna; disturbios
dolorosos da coluna vertebral e das articulagdes dos membros; artropatias; reumatismos
inflamatorios da coluna e das articulagGes; lesdes por esforcos repetitivos (L.E.R.) e

sequelas de queimaduras.
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Nesse estudo, o enfoque foi dado ao individuo com deficiéncias fisica

caracteristico de lesdo cerebral: Paralisia Cerebral (PC).

1.4 Paralisia Cerebral.

Pode-se dizer que a Paralisia Cerebral foi descrita pela primeira vez por
um meédico inglés, William John Little em 1893. O mesmo observou e descreveu 47
criangas portadoras de rigidez espastica, pensando que sua etiologia estava ligada a
possiveis adversidades relacionadas ao nascimento, como dificuldade no trabalho de
parto, prematuridade, demora para respirar e chorar, ao nascer, e convulsdes
(SCHWARTZMAN, 2004); incluindo varias afec¢des que comprometem o sistema
nervoso central imaturo, tendo em comum o distirbio motor como manifestagdo mais
evidente, Freud em 1897 utilizou pela primeira vez a expressao “Paralisia Cerebral”
(GIANNI, 2003; SCHARTZMAN, 2004). Hoje em dia este termo tem sido questionado.

A pesquisadora Ferreira (2007, p. 17) afirma que:

O cérebro esta sempre em desenvolvimento, logo o termo Paralisia
Cerebral ndo é o mais correto, mas foi o mais difundido surgindo
associacoes, livros e escolas reabilicionistas com o0 nome, justificando-
se, assim, sua permanéncia e utilizacdo. Outros termos utilizados na
literatura e pelos profissionais da saude como referéncia aos casos de
paralisia cerebral é encefalopatia cronica ndo progressiva e
encefalopatia hipoxico-isquémica.

A encefalopatia cronica ndo progressiva da infancia® ocorre como

consequéncia de uma lesdo estatica, ocorrida no periodo pré, peri ou pos-natal

1 . N . e g o . ,

O termo encefalopatia, segundo Léfreve e Diament (1980) significa lesdo maior ou menor do encéfalo e
é empregado no sentido de configurar uma evolugdo lenta do quadro clinico. Sendo assim, a encefalopatia
cronica nao progressiva significa uma lesdo anatomopatologica estacionaria, estabelecida.
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que afeta o sistema nervoso central em fase de maturacdo estrutural e funcional

(RATLIFFE, 2000).

Dessa forma, a Paralisia Cerebral (PC) é uma condicdo de deficiéncia
fisica/motora que se caracteriza por lesdes neuroldgicas que inclui disfungdes motoras,
psicoldgicas, convulsBes e desordens emocionais ou de comportamento. A deficiéncia
motora ndo é progressiva, mas, se ndo houver um tratamento adequado, 0s sintomas se
agravam. Caracteriza-se por diminui¢do ou auséncia de atividade muscular voluntéria,
fraqueza muscular, diminuicdo da coordenacdo motora e alteracbes na postura, todos
decorrentes da lesdo ocorrida no cérebro da crianca antes de terminar seu processo de
maturacdo. (SHEPHERD, 1996; WONG, 1999; FINNIE, 2000; ALPINO, 2003; LEITE;
PRADO, 2004; SCHARTZMAN, 2004; HARDMAN; DREW; EGAN, 2005; MOORE,
2005; HEWARD 2006; GARGIULIO, 2006; MELO; MARQUES; SARAIVA, 2007).

Assim, a lesdo que atinge o cérebro ndo aumenta, mas interfere no
desenvolvimento motor da criangca (BOBATH, 1989) e a deficiéncia motora se expressa
em padrdes anormais de postura e movimentos, associados a um ténus postural

anormal. Portanto, conforme Cazeiro (2008, p.12) a crianga:

[...] pode ou ndo apresentar déficits sensoriais, perceptivos, cognitivos,
de fala, de degluticdo, alteracbes no comportamento, convulsdes,
dependendo da extensdo da lesdo e da area encefalica atingida. Em
alguns casos, multiplos aspectos do desenvolvimento podem estar
alterados em outros casos, a crianga pode manifestar caracteristicas
compativeis com sua faixa etaria e de nivel de escolaridade.

1.4.1 Incidéncia da Paralisia Cerebral.

A Academia Americana de Paralisia Cerebral reconhece que a idade
limite para diagnosticar a lesdo acometida pela PC, no sistema nervoso central, ocorre

antes dos 5 anos de idade (NELSON, 2004). De acordo com Piovesana (2002), nas
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ultimas duas décadas, nos paises desenvolvidos, houve um aumento dos casos de
paralisia cerebral dos tipos moderado e severo variando entre 1,5 e 2,5 por 1.000
nascimentos. Tal fato se explica pelo aumento da sobrevida de criangas com baixo peso
ao nascer decorrentes da melhoria das tecnologias em saude utilizadas nas Unidades de
Terapia Intensiva (UTIs) e dos cuidados médicos perinatais (MANCINI et al., 2002).

De acordo com Ciasca, Moura-Ribeiro e Tabaquim (2006), a incidéncia
de paralisia cerebral nos paises em desenvolvimento € de sete por mil nascidos vivos a
termo. No Brasil os dados estimam cerca de 30000 a 40000 casos novos por ano, no
qual 60% dos casos de paralisia cerebral poderiam ser evitados e apenas 20% das
criangas acometidas recebem atendimento especializado (CACCIA-BAVA; ALMEIDA,
1998), mas esses dados podem ser maiores ainda pelo fato da ndo obrigatoriedade da

notificagdo dos casos de paralisia cerebral no pais (CAZEIRO, 2008).

1.4.2. A crianca com Paralisia Cerebral.

De acordo com Schwartzman (2004), a paralisia cerebral ocorre no
periodo em que a crianca estd em acelerado desenvolvimento, podendo comprometer o
processo de aquisicdo de habilidades. Tal comprometimento pode interferir nas fungoes
cerebrais dificultando o desempenho de atividades frequentemente realizadas por
criangas com desenvolvimento normal (MANCINI et al., 2002).

A crianga com paralisia cerebral apresenta disfuncdo predominantemente
sensorio-motora, envolvendo distdrbios no ténus muscular, postura e movimentagao
voluntaria (WHO, 2008). Conforme Shepherd (1996) e Schwartzman (2004), estes
disturbios se caracterizam pela falta de controle sobre os movimentos decorrentes de
modificag0es adaptativas do comprimento muscular e, em alguns casos, pelas

deformidades 6sseas. A dificuldade de movimentacdo, geralmente, pode estar presente
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na musculatura facial havendo uma diminui¢do do controle motor em sua expresséo
facial e fala. Apesar da PC ser uma leséo que pode acometer qualquer uma das fungdes
cerebrais ndo necessariamente a inteligéncia ou sensibilidade emocional estara afetada
(GARGIULIO, 2006).

Bobath (1978) e Bobath; Bobath (1990) afirmam que as criangas
quadriplégicas gravemente comprometidas apresentam dificuldade de controlar a
cabeca, manter o equilibrio em qualquer posicdo ou usar 0s bracos e as maos; condicéo
que as impede de se sentarem sem apoio e de deambular. Segundo 0s mesmos autores,
estas criancgas frequentemente evidenciam dificuldade em se alimentar e falar.

Nesse contexto, Mancini et al. (2004, p.254) reforgam que:

A PC pode interferir de forma importante na interacdo da crianca em
contextos relevantes influenciando, assim, a aquisi¢ao e o desempenho ndo
sO de marcos motores basicos (rolar, sentar, engatinhar, andar), mas
também de atividades da rotina diaria, como tomar banho, alimentar-se,
vestir-se, locomover-se em ambientes variados, entre outras.

Além da alteracdo motora existente, a lesdo cerebral pode determinar
varios disturbios associados que constituem em: alteragcGes visuais e auditivas,
deficiéncia mental, desordens convulsivas, distarbio da fala, degluticdo e refluxo
gastresofagico, bexiga neurogénica; disturbios dentarios, distirbios de comportamento e
sensorioperseptivos. S@o freqlentes, ainda, nos casos mais graves, complicacdes
pulmonares e deformidades esqueléticas decorrentes das seqiielas motoras (FURKIM;

BEHLAU; WECKX, 2003; CAMARGO, 2005; KRIGGER, 2006).

Casos que envolvem grave comprometimento motor podem evidenciar
amplo prejuizo no desempenho dos cuidados pessoais, das habilidades académicas, do
lazer e trabalho, bem como, dificuldades na comunicacdo e interagdo social, na
locomocdo e mobilidade (MOORE, 2005). A crianga com paralisia cerebral ndo apenas

fica limitada nos movimentos em que realiza nas atividades de vida diaria, mas também
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em suas reacBes e respostas ao serem movidas. Além disso, pode apresentar certa
dificuldade e necessidade de compreender e guardar informac6es quando comparada as
criangas com desenvolvimento saudavel (FINIE, 2000; MOORE, 2005; KRIGGER,
2006).

Os pesquisadores Furkin, Behlau e Weckx, (2003) pontuam a paralisia
cerebral do tipo tetraparética espastica como a mais grave das paralisias cerebrais, sendo
que grande parte das criancas apresentam retardo mental, crises convulsivas e grave
comprometimento motor sendo considerados, portanto, como sério fator de risco para
disturbios alimentares. Tais distdrbios ocorrem pela alteracdo motora da dindmica
orofaringea, pela falta de compreensdo do contexto alimentar e dificuldade na agéo
motora voluntaria oral, podendo alterar a sequencializacdo da fase faringea e da
gravidade de aspiracao traqueal (VIVONE et al., 2007).

Nas disfagias orofaringeas as complicagbes mais dificeis de
gerenciamento clinico séo as afec¢des pulmonares causadas pela aspiracdo orotraquial,
ocasionando pneumonia aspirativa de repeti¢cdo (que desencadeia um processo cronico
de (re)internagdo desse individuo). Nos casos das criangas com espasticidade a
tendéncia em hiperestender a cabega é grande, prejudicando o mecanismo de degluticdo
colocando-a em risco de aspiragdo. Essas criangas, consequentemente, podem sofrer de
deficiéncias nutricionais devido a incapacidade de fechar os labios, de sugar, de morder,
de mastigar ou deglutir. Nos lactentes, com PC, os problemas de succéo e de degluticdo
podem impedir o aporte nutricional adequado (FINNIE, 2000; VIVONE et al., 2007).

Dessa forma, a importancia e necessidade de colocar a criangca em
uma boa posi¢do anatdmica para alimentacdo é fundamental devido ao grande risco
de aspiragcdo e desencadeamento da pneumonia aspirativa (GIUBBINA;

ASSENCIO-FERREIRA, 2002). Outro problema comum, associado aos casos de
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PC severa, é a constipacdo que pode tornar-se um problema devido a atonia
muscular, auséncia de deambulacdo e pela reduzida ingesta de fibras e liquidos
(MUELLER, 2000; VIVONE et al., 2007).

Os pesquisadores Mancini et al. (2002) pontuam que essas pessoas
apresentam limitagfes nas atividades de auto-cuidado, como conseguir alimentar-se
sozinho, tomar banho e vestir-se, ou atividades de mobilidade como ser capaz de se
levantar da cama, pela manhd, e ir ao banheiro, jogar bola, além das atividades de
caracteristicas sociais e cognitivas. Nesse sentido, a familia passa a ter um significado
maior quando ocorrem modificacdes nas condi¢fes de vida de um de seus membros,
como ocorre quando um deles adoece, uma vez que, na maioria das vezes, é o familiar
guem proporciona cuidado ao doente. Logo, esse cuidador necessitara de assisténcia

tanto quanto aquele que esta sob seus cuidados (LACERDA; OLINISKI, 2004).

1.4.3. A dinédmica familiar da crianca com Paralisia Cerebral.

A vasta literatura tem apontado enfaticamente sobre o impacto do
diagnostico de uma crianca com deficiéncia em sua familia. O confronto estabelecido
entre a crianca “ideal” e a “real” consiste em um importante aspecto a ser compreendido
em todo o processo de adaptagdo familiar e social (TELFORD; SAWREY, 1972;
SHAKESPEARE, 1977; OMOTE, 1980; SILVA, 1988; RIZZO, 1998; WONG, 1999;
PETEAN; MURATA, 2000; HARDMAN; DREW; EGAN, 2005; MOORE, 2005;
DAVIES; HALL, 2005; HEWARD, 2006; GARGIULIO, 2006; TURNBULL et al. 2006).

De acordo com Bourdieu (1996), a familia pode ser compreendida pelo
conjunto de individuos que estdo unidos pelo parentesco ou por alianga ou por
casamento, filiagcdo ou, ainda, por adogdo e que vivem sob um mesmo teto. Entretanto,

os estudos demonstram que esse conceito de familia esti cada vez mais raro e que novos
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arranjos vém se formando, a exemplo: casais que vivem juntos e ndo se casam
oficialmente, o crescimento das familias monoparentais, os casais legalmente unidos
que vivem separados, dentre outros, e pode possuir subsistemas que variam conforme o
tamanho da familia (R1ZZO, 1998). No entanto, a familia pode ser compreendida,
também, como um grupo que estabeleceu vinculo e alcangou intimidade em
determinado periodo de tempo e que agora projetam um futuro em comum
(TURNBULL et al., 2006).

Dentro dessa perspectiva de familia, € comum entre os casais 0 sonho de
se tornar pais e ampliar o circulo familiar. Com isso, a idealizacdo da gestacdo e do
nascimento de um filho se faz presente. No entanto, o nascimento de uma crianga nédo é
apenas um evento bioldgico, mas, também, social, pois carrega consigo sentimentos,
expectativas e idealizagcbes futuras (OMOTE, 1980). Assim, o nascimento de uma
crianga com deficiéncia faz com que a familia vivencie diversas situagdes, dentre elas o
sentimento de perda da crianca almejada e idealizada. A reagdo é como se houvesse um
luto a ser superado; a familia, muitas vezes, entra em crise diante da mudanca repentina
e, logo, é esperado um desajustamento inicial (OMOTE, 1980).

Dessa maneira, o impacto do diagndstico na familia é tdo grande que
compromete o estabelecimento de vinculo e aceitagdo dessa crianga, além de
comprometer a compreensdo dos membros familiares sobre as informagdes dadas pelos
profissionais. Nota-se, também, a alteracdo na rotina diéria, nos sonhos e projetos de
cada membro. As familias se desestruturam, mas tendem a voltar ao equilibrio
(MATSUKURA et al., 2000). No entanto, a familia tende a uma adaptagdo minima para
amenizar ou solucionar os problemas imediatos que envolvem toda a relacdo familiar
(OMOTE, 1980).

Para o pesquisador Omote (1980), pode haver situacdes em que os familiares




20

ndo entram em desequilibrio inicial, mas tal condi¢do podera ocorrer posteriormente devido a
necessidade de adaptacdo desses familiares a crianca e, inclusive, devido ao modo como
enfrentam a questdo da deficiéncia frente a sociedade. De acordo com Buscaglia (1997),
qualquer mudanca que ocorre dentro do sistema familiar exercerd influéncia em cada
membro, tanto de forma individual, como no grupo. Contudo, cada individuo ou familia
tem uma forma singular de ser e de enfrentar as mudangas, ndo havendo um modelo
ideal de funcionamento a ser seguido e que possa servir a todos. (CASTRO;
PICCININI, 2002).

No estudo de Maggiori e Marquezine (1996) com pais de adultos com
necessidades especiais, as pesquisadoras abordaram os participantes sobre suas
percepgdes sobre o nascimento do filho com deficiéncia. As mesmas obtiveram que
65% dos pais mencionaram o sofrimento e 22% sentiram culpa pelo nascimento da
crianga deficiente.

De acordo com Telford e Sawrey (1976) os pais vivenciam diversos
sentimentos com a experiéncia de ter uma crianca deficiente. Os autores apontaram 0s
sentimentos que mais acometem os familiares com a chegada da crianga deficiente:

1- Encarar o problema de forma realista: ha pais que encaram tal
problema de modo realista e salutar, assim como encaram outros problemas de suas
vidas;

2- Negacdo da deficiéncia da crianga: a maioria dos familiares negam a
deficiéncia da crianca, “isto ndo pode ser” ou, entdo, aceitam parcialmente a situacéo do
diagndstico, mas rejeitam as implicagdes prognosticas;

3- Autocomiseracdo: ha pais que sentem autocomiseragdo de sua propria
sorte “porque isso tinha que acontecer logo na minha familia?”, nos casos em que a

reacdo emocional € extrema, e 0s pais sao religiosos, pode ocorrer dividas sobre suas
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crengas religiosas:“Por que Deus fez isso comigo?”; e ha os que encontram consolo em
suas crengas religiosas;

4- Sentimentos ambivalentes em relacdo aos deficientes: os sentimentos
oscilam entre 0 amor e a rejeicdo a crianca, dando origem a reacdes de culpa que
resultam, frequentemente, na super-protecao, excessiva solicitude e uma vida de tortura
na tentativa de negacdo ou compensacdo dos sentimentos hostis dos quais a pessoa se
envergonha;

5- Projecdo: os pais angustiados com a situagé@o de seu filho descarregam
seus ressentimento e sofrimento sobre outras pessoas pela frustracdo cronica de ter uma
crianga com deficiéncia;

6- Sentimentos de culpa, vergonha e depressdo: segundo 0s autores a
culpa, a auto-recriminagédo, juntamente com a ansiedade e a depreciagcdo pessoal
resultam em depressdo. A vergonha ou a culpa sdo sentimentos frequentemente
experiénciados pelos pais de criancas deficientes, em que, alguns renunciam a
participagdo social para evitar a exposicao pessoal e do filho a sociedade. H&, também,
situagcBes em que os pais assumem o papel de herois, afim de demonstrarem a sociedade
qualquer falta de preocupacao ou descaso perante as necessidades da crianca;

7- Dependéncia mutua: muitos pais, com freqiéncia as maes,
desenvolvem padrfes de mutua dependéncia com a crianca deficiente. De acordo com
0S autores, 0s pais que investem de forma material e/ou emocional sobre a assisténcia ao
filho deficiente facilmente desenvolvem uma condicdo de dependéncia, como forma de
provar a si mesmos que séo pais adequados para a crianga e, assim, toda essa energia
despendida exageradamente aos cuidados com a crianga perpetua por toda a vida e
dificilmente se modifica.

Os autores concluem que ha uma interagdo dinamica entre os fatores
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fisioldgicos, psicoldgicos e sociais em todos os aspectos da deficiéncia de uma crianga
(TELFORD; SWAREY, 1976).

Diante deste momento de dor, frustracéo e tristeza, a familia deve dar atencéo
especial a crianca que estd necessitando de cuidados. Como resultado disso €
comum o afastamento de algumas familias do convivio social com os familiares
mais préximos, amigos e até mesmo da comunidade, permanecendo enclausurados
por longos periodos. Estendem, assim, a fase de luto natural esperado apds o
diagnéstico (PETEAN; MURATA, 2000).

Em um estudo com familias de criangas com paralisia cerebral Caccia-
Bava (2001) pontua que muitas mées enfrentam dificuldades durante os primeiros anos
de vida da crianca. Segundo a autora, as maiores dificuldades estdo no momento do
parto, da dor ao relatarem a tomada de consciéncia da lesdo cerebral e a busca por
diversos profissionais da &area médica e demais profissionais da salde para
esclarecimentos em diferentes campos de conhecimento e instituicdes assistenciais,
sobre o diagnostico do filho. Sentimentos como cansago na busca de solugdes, angustia,
medo, incertezas e dificuldades exercem e influenciam na maneira com que a familia
recebe as orientacdes e informacdes (CACCIA-BAVA, 2001).

Conforme Nieweglowski e Moré (2008, p.117), o profissional precisa:

[...] estar consciente deste momento vivenciado pelas familias, que as
incapacita para melhor absorver as informagdes repassadas pelos médicos,
sendo que as mensagens podem ser compreendidas e interpretadas de
diferentes formas. Assim, este fato pode fazer com que os familiares
deturpem, bloqueiem ou neguem as informacdes, fazendo com que eles
proprios repitam as mesmas perguntas diversas vezes.

Essas emocdes, vivenciadas pela familia, em situacfes relacionadas ao
filho e a patologia decorrem da experiéncia a que estdo passando e que se mobilizam
fortemente sobre ela (GUAZZELLI, 2001). Os autores Telford e Sawrey (1976)

reforcam que quaisquer mudancas acentuadas na familia necessitam de um ajustamento
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desses individuos, assim como a redefinicdo de seus respectivos papéis, embora, muitas

decisGes sejam feitas antes desse ajustamento.

1.4.4. O relacionamento entre profissionais e pais de criangas com

Paralisia Cerebral

A familia fragilizada pela deficiéncia da crianga acaba necessitando,
consideravelmente, da compreensdo e ajuda dos profissionais da saude. Dessa forma,

Barbosa, Chaud e Gomes (2008, p. 47) afirmam que:

[...] A vida familiar sofre alteracOes frente as exigéncias emocionais e
a convivéncia com a crianga deficiente, pode gerar conflitos e
instabilidade emocional. Nesse sentido, acredito que o enfermeiro
precisa compreender as reacBes emocionais vividas pelas mées e as
repercussbes familiares da deficiéncia na crianga, para que possa
focalizar sua aten¢do na familia.

Ressalta-se que ndo somente o enfermeiro deve compreender as
modificacbes e sentimentos vivenciados pelos pais, mas, também, os demais
profissionais da salde que interagem com essa familia. De acordo com Turnbull et al.

(2006) héa trés caminhos de suporte profissional as familias em fase de adaptacéo:

v Ajudar a familia a planejar as mudancas;

v Encorajar a familia a procurar e examinar alternativas;

v Ver essa familia como um sistema, desestruturada, que requer
forcas para se auto-ajustar, além de fazé-los perceber que a crianca deficiente tem suas
contribuigdes positivas.

Dessa forma, compreende-se que a familia terd seu sofrimento
amenizado e, assim, suplantardo com mais facilidade as dificuldades que surgirdo. Mas

para que isso ocorra, de forma satisfatdria, € necessario que o profissional estabeleca
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uma boa comunicagdo com esses pais. Para Turnbull et al. (2006) uma efetiva
comunicacdo requer, dos profissionais, atencdo em dois aspectos: a qualidade e
quantidade de comunicacéo estabelecida com os pais. Na qualidade, o profissional deve
ser positivo, claro e respeitoso com 0s pais, e na quantidade, o profissional deve ser
prudente em falar o necesséario de forma eficiente.

De acordo com Turnbull et al. (2006) ha cinco praticas necessarias para
uma efetiva comunicacdo entre familiares e profissionais:

1- Ser amigével: Os profissionais devem fazer com que os pais sintam-
se confortados o suficiente para que compartilhem suas ddvidas e insegurancas. Ao agir
dessa maneira, o profissional estard sendo amigével e estabelecendo uma relagdo mais
confiante com a familia.

2- Ouvir: O profissional deve saber ouvir para compreender e, entao,
ser compreendido. Ouvindo os pais o profissional estard demonstrando interesse,
compreensdo e aceitacdo dos sentimentos que estdo vivenciando. Dessa maneira,
fortificard o vinculo entre ambos e a confianga se estabelecera.

3- Ser claro: O profissional deve se comunicar com 0s pais, ouvir e
prestar atencdo nos termos que eles utilizam. Dessa forma, saber4d o nivel de
complexidade que o ajudara a se tornar um bom e claro comunicador. A grande chave
para ser claro é dispensar 0s termos técnicos e utilizar sindbnimos simples para explicar o
conceito do que estd sendo dito, pois o fato de utilizar termos técnicos torna a
comunicacao dificil e escura, dificultando a compreensdo dos pais.

4-  Ser honesto: Ser direto é ser honesto no entanto, cuidadoso. Para
isso, o0 profissional deve se preocupar na forma como vai dizer as coisas aos familiares.

Informar os pais sobre a deficiéncia do filho em local privativo e tranqiilo € uma forma
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de ser cuidadoso e honesto. Assim como dizer quando ndo sabe a resposta frente a um
impasse diagnostico, € se mostrar honesto.

5- Providenciar e coordenar informagdes: Os pais necessitam de
informacdes. Na grande maioria, querem que os profissionais déem orientacfes sobre a
natureza da incapacidade da crianca, a experiéncia de outras familias com similar
necessidade, servigos de assisténcia em reabilitacdo e os direitos legais. Segundo os
autores, 0s pais, contudo, ndo desejam déem apenas informacbGes, mas que 0S
profissionais saibam coordena-las e saibam ser sensitivos as suas necessidades
emocionais.

Para que haja uma comunicacdo efetiva entre pais e profissionais é
necessario seguir essas praticas, lembrando que os profissionais podem e devem
apresentar a esses pais outras familias que estejam passando ou que passaram por
situacdo semelhante, afim de que haja trocas de experiéncias e conselhos. Vale ressaltar
que é importante, também nessa fase, que os profissionais estejam acessiveis e disponiveis
para receber essa familia, para ouvir e ajuda-la no que for preciso (TURNBULL et al.,
2006). Assim, aumenta a relagdo de vinculo e confianca entre ambos.

As pesquisadoras Queiroz e Jorge (2006) realizaram um estudo analitico-
interpretativo, cujo objetivo foi compreender o significado da prética educativa em
salde na formagdo do vinculo entre os usuarios, profissionais e o0s servigos de saude.
Utilizaram a entrevista semi-estruturada com oito profissionais da area. As expressfes
dos profissionais mostraram, segundo as pesquisadoras, 0s pontos de convergéncia,
sobre a atividade profissional expressa nas tematicas: dialogo, com respeito a linguagem
e as experiéncias como forma de cuidar e ensinar e vinculo e confianga, como
construtos do processo de cuidar e ensinar. Conforme as autoras, a Educagdo em Salde

permeia aspectos da comunicagdo e da relagdo interpessoal pelo respeito a cultura das
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familias; devendo promover a aproximacao do profissional com a familia e a formacao
de vinculo e confianga, permitindo melhorar aspectos da satde e da qualidade de vida
da crianca. Deve haver o incentivo a tais atitudes e a criacdo de espagos para a discusséo

e aprendizagem desse processo.

Para Petean e Murata (2000, p. 08) o profissional deve ter cautela no
momento em que realiza a pratica educativa, no ato de informar e orientar os familiares,
pois:

[..] ndo s6 a forma e momento em que é transmitida, mas
principalmente o contedo do que é falado é fundamental neste
processo. E de suma importancia a compreensdo que 0S pais
apresentam sobre as causas do problema e principalmente sobre as
consequiéncias advindas dele. Expectativas positivas ou negativas
quanto ao desenvolvimento e futuro do filho podem ser influenciados
pelo entendimento das informacdes oferecidas, prejudicados em

algum momento, o oferecimento dos recursos especializados
necessarios ao bom desenvolvimento da crianga.

Assim, a principal necessidade é a de que as informacGes e orientacdes
realizadas para os familiares sejam feitas por profissionais que compreendam a situacado
da familia. De forma simples e acessivel deve estar garantida uma boa e adequada
compreensdo dos familiares (BRUNHARA; PETEAN, 1999). Dessa forma, parte do
reequilibrio da estrutura familiar dependera dos profissionais da salde, pois a maneira
com que estabelecerdo as relacbes de interacdo poderd favorecer o esclarecimento,
educacdo e orientacdo as familias, acerca das demandas de cuidados a crianga no

domicilio (PETEAN; MURATA, 2000).




27

1. 4.5. O impacto de cuidar da crianca com Paralisia Cerebral na rotina de

vida dos pais.

As familias que estdo em circunstancias especiais, em mudanc¢as nas
atividades de vida diaria e no funcionamento psiquico de seus membros deparam-se
com uma sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais que podem suscitar em situagdes
potencialmente indutoras de estresse e tensdo emocional (FAVERO; SANTOS, 2005).
Para Bielemann (2003) sentimentos como o de desespero, medo ou impoténcia frente a
uma situacdo de vulnerabilidade, como a de deficiéncia de um filho, faz a familia
perceber que sdo seres frageis e desamparados perante as contingéncias da vida, quais
sejam a situagdo de cronicidade da crianga.

Os pais sdo fundamentais no bom desempenho de um tratamento que
envolva educagéo e orientagdo domiciliar, eles devem estar cientes da sua importancia e
motivados a por em préatica 0 que os profissionais ensinam ao efetivar as orientacdes
(KUDO, 1990). Observa-se, a principio, que os familiares tém grande necessidade de
compreender a causa da deficiéncia, baseados na negagéo e na busca de justificativas
para a patologia. Gera-se, posteriormente, uma situacdo em que ocorre uma
diferenciacdo dos membros do grupo familiar, vinculado as relagdes interpessoais que
existem no ambiente domiciliar (TIENGO,1998).

De acordo com Turnbull et al. (2006), pesquisas realizadas com
familiares de criangas com deficiéncia afirmam que a deficiéncia gera grande
sobrecarga de cuidados diarios aos familiares que convivem com a crianca. AS
pesquisas mencionam que os familiares dao & suas criangas extensiva assisténcia como
banho, alimentagdo e monitoramento médico, outros estudos pontuam as criangas que
necessitam de 24 horas de monitoramento e/ou que necessitam de intervencdes

extraordinarias mais de uma vez no més gerando em seus familias grande desgaste e
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sobrecarga fisica e emocional. Para as familias e, especialmente para as maes, as
consequéncias de ter um filho deficiente sdo ainda maiores, uma vez que culturalmente
a elas compete o cuidado da prole (BASTOS; DESLANDES, 2008).

Nota-se que a mae acaba sendo fator indispensavel para o cuidado da
crianca deficiente gerando, com isso, uma sobrecarga de cuidados a essa figura que,
além de cuidar da crianca também prové os cuidados com o lar. Logo, os pesquisadores
Omote (1981) e Matskura (2001) afirmam que deve haver uma diviséo de tarefas e
papéis dentro do ambiente domiciliar, incorporando um conjunto Unico de valores
culturais, a fim de ajudar essa mde estabelecer um bom relacionamento interpessoal,
intrafamiliar além de favorecer o contato consigo mesma.

A pesquisadora Matsukura (2001) afirma, ainda, que as mées de criancas
com necessidades especiais tendem a direcionar suas atividades para dentro do
domicilio, além de estabelecerem suas relacbes e necessidades em torno das
necessidades da crianga, ao contrério das mées de criancas com desenvolvimento
normal. No entanto, a integracdo da familia s6 acontecera com o crescimento pessoal de
cada membro (BUSCAGLIA, 1997).

Sobre a trajetoria e a sobrecarga emocional da familia de criancas
autistas, os pesquisadores Monteiro et al. (2008), concluiram que maes de criancas
autistas vivenciam um estresse que muitas vezes nao se manifesta, deixando
transparecer que ndo é sacrificante cuidar de uma crianga com deficiéncia. Além, de
evidenciarem que a dedicagdo integral dessas mdes culmina em um fechamento das
mesmas para outras vivéncias; reporta-se, ainda, que, de um modo geral, toda a familia
tem um prejuizo emocional com a situacdo de convivéncia com um membro deficiente

(MONTEIRO et al., 2008).
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Dessa forma, compreende-se que a familia, em especial a mée, apresenta
um grande desgaste fisco e emocional ao conviver diariamente com seu filho deficiente
tornando-se a mais vulneravel para as situacdes de estresse e sobrecarga. Logo, cabe ao
profissional da satde ajudar a familia, principalmente a mée, a ter maior motivacdo para
saber dosar a carga emocional dispensada aos cuidados a crianca deficiente e, assim,

passar a cuidar e olhar mais para si, como mulher.

1.4.6. A crianca com Paralisia Cerebral no domicilio

Como visto, o desempenho funcional da crianga, acometida pela paralisia
cerebral, é afetado principalmente nas &reas que envolvem o auto-cuidado e a
mobilidade. Logo, isso reforca o qudo dependente se torna essa crianca de seus
familiares (ALLEGRETTI; MANCINI; SCHWARTZMAN; 2002). Nesse contexto, o
profissional da salde deve educar e orientar a mée sobre 0 posicionamento correto da
crianga e ajuda-la na busca de uma melhor adaptacdo durante o manuseio, além de
orientar a correta realizagdo de outros procedimentos necessarios para 0
desenvolvimento da crianca (RATLIFFE, 2000).

Conforme Tabaquim e Lamonica (2004, p.31):

O manuseio é um termo aplicavel a comportamentos seqtienciais, com
objetivos definidos para a obtencdo de respostas relacionadas ao
ajustamento. No entanto, a eficiéncia do manuseio em criangas com
alteracGes posturais, de equilibrio, for¢ca e movimento, como ocorre ha
paralisia cerebral, pressupde procedimentos definidos e organizados,
para que a resposta ndo ocorra distorcida. A caréncia de orientacdo a
mée para 0 manuseio da criangca com paralisia cerebral pode constituir
um obstaculo no processo de intervencdao e no desenvolvimento da
crianca interferindo na relacdo mae-filho.

De acordo com Finnie (2000), é necessario que o0s pais tenham
conhecimentos sobre os aspectos mais amplos da paralisia cerebral e suas implicacGes.

Dessa forma, é necessaria uma solida relacdo entre pais e profissionais, pois somente
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dessa maneira os profissionais estardo aptos para indicar prioridades e necessidades de
mudanca tanto da crianca quanto da familia. Outro aspecto importante condiz com a
compreensdo dos pais sobre o desenvolvimento do movimento humano, desde o
nascimento até a fase adulta e os esforcos que a crianca faz e enfrenta para realiza-lo
(FINNIE, 2000). De qualquer forma, € necessario que o profissional incentive os pais a
modificar e modular as respostas motoras da crianga, por meio do manuseio, pois assim
estardo estimulando e desenvolvendo o potencial para as atividades funcionais

(FINNIE, 2000).

Cabe aos profissionais orientar os pais, também, sobre as dificuldades
experimentadas pela crianga ao tentar manter o controle postural contra a gravidade e
em diferentes posigdes, e sobre como isso varia de acordo com a distribuigéo e o tipo de
tonus postural anormal que a crianga apresenta, o que dificulta sua habilidade de mover-
se de uma posigdo a outra (FINNIE, 2000).

Dessa maneira, Tabaquim e Lamomica (2004, p. 31) ressaltam que:

A mae, geralmente encarregada da higiene, alimentacdo e
independéncia da criancga, deve estar ciente dos padrdes posturais e de
movimento que deverdo ser evitados e/ou reforcados, pois afetam o
corpo todo. A compreensdo das posturas e a forma adequada do
manuseio poderdo evitar desgastes ao nivel do esforco fisico que a
atividade exige, assim como possiveis oscilacdes de humor da mée e
da crianga, perante as dificuldades.

De qualquer forma, salienta-se a necessidade dos pais compreenderem a
percepgdo das dificuldades da crianca, pois isso direcionara na busca de solugdes para
os problemas de maneira mais objetiva, além da conscientizar quanto a importancia e
necessidade dos programas de reabilitagdo que visam a individualizagdo de

procedimentos de avaliagdo e intervencao.
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Finnie (2000) reforca o papel importante dos pais como educadores de
seus filhos, principalmente durante os primeiros anos de sua formacdo, pois se
desenvolve uma relacdo de vinculo entre os pais e bebé, fornecendo a ambos uma
oportunidade de participar e aprender, juntos, cada um guiando, influenciando e
modificando o crescimento do outro.

No estudo de Tabaquim e Lamdnica (2004) as autoras apontam que as
mées a0 manusearem as criangas com paralisia cerebral, em especial na atividade de
banho, apresentaram dificuldades com o manuseio. De acordo com as autoras, isto pode
sugerir a influéncia de comportamentos equivocados a proposta em questdo
promovendo, para as participantes, atencdo seletiva para tarefas que envolviam
manuseios, mascarando a percep¢do de outros aspectos, fisicos e psicologicos
(TABAQUIM; LAMONICA, 2004).

Dessa forma, Tabaquim e Laménica (2004, p.34) pontuam, ainda, que:

O dominio do manuseio da crianga com paralisia cerebral exige que a
mae aprenda a observa-la, compreendendo as razbes das dificuldades
na realizacdo do movimento e manutencdo postural, cujos padrdes
anormais afetam o corpo todo. Pelo manuseio adequado ela podera
influenciar nas reacGes atipicas, facilitando novos comportamentos
motores mais adaptaveis e promovendo a inter-relacio E inegavel o
reconhecimento da importancia da aplicacdo adequada das técnicas de
manuseio em criangas cujo comprometimento motor esta presente;
entretanto, ndo se pode deixar de valorizar a influéncia dos aspectos e
condicbes fisico-ambientais e psicos-sociais que repercutem
significativamente na vida dessas familias.

Ademais, a necessidade dos profissionais da salde em realizar as devidas
orientagbes, como consequéncia da pratica de educacdo em salde, assim como,

acompanhar o processo de ensino-aprendizagem desses manuseios, se faz necessaria.
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1.5 O processo da Educacdo em Saude aos pais de criangas com Paralisia

Cerebral.

O impacto de uma crianca incapacitada na vida dos pais, dos irmaos e do
restante da familia deve ser considerado pelo profissional da satde no planejamento do
tratamento, de forma a minimiza-lo. De acordo com Omote (1996), todos os membros
da familia da crianca deficiente enfrentam situacGes de crise e dificuldade desde o seu
nascimento, determinando os modos de funcionamento da familia. A presenca de uma
crianga com necessidades especiais afeta, ndo somente, 0s pais como também o0s irmaos,
que, de forma direta ou indireta, se envolvem nos cuidados da crianga (HALLAHAN;
KAUFFMAN, 2000).

Sabe-se que os irmdos de pessoas com necessidades especiais,
freqlientemente, passam pelas mesmas experiéncias de seus pais, demonstrando: medo,
raiva e culpa (GARGIULO, 2003). Na realidade, os irmdos podem encontrar maior
dificuldade do que seus pais para enfrentar tais sentimentos, especialmente, quanto
menor a idade dos irmdos e mais restritas as informagOes recebidas acerca da
deficiéncia da crianga (NUNES; AIELLO, 2008). Nesse sentido, Hallahan e Kauffman
(2000) demonstram que os relacionamentos entre irmaos, nos quais um é deficiente,
podem gerar, no irmdo com desenvolvimento normal, maior tolerancia, maior
compaixdo, altos niveis de empatia e altruismo, bem como, quadros de depressao,
retraimento social, baixa auto-estima e baixa interagdo pessoal.

Varios estudos estdo sendo realizados para melhor compreensdo desses
comportamentos. As pesquisadoras Nunes e Aiello (2004) relataram em estudo
realizado com dois grupos de irmas (sendo um grupo formado por irmds sem
comprometimento e o outro com uma das irmds com deficiéncia), observando que a

relagdo da irmd da crianga com sindrome de Down era de lider nas atividades de
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interagcdo, enquanto que a irmd do outro grupo assumia pouco este papel. Em outro
estudo com irmdos mais velhos e mais novos da crianga deficiente, realizado pelas
mesmas pesquisadoras, encontraram que 0s irmdos mais velhos apresentaram
dificuldades em se relacionar com o irmdo deficiente, enquanto que 0s irmaos mais
novos, nao relataram tal questdo, mas queixam-se do comportamento agressivo do
irméo especial (NUNES; AIELLO, 2008). Logo, a presenca de um irmao deficiente no
contexto familiar ocasiona alteragdes no comportamento de todo os envolvidos nesse
contexto (NUNES; AIELLO, 2008). De acordo com Pereira- Silva e Dessen (2004), a
presenca de uma crianca deficiente mais velha é um estimulo de cuidado que influencia
0 comportamento de irm&os e irmas mais jovens.

De qualquer forma, Petean e Suguihura (2005) reforcam que essas
alteracGes na dinamica familiar, sejam elas positivas ou negativas, sdo inevitaveis. Com
isso, o profissional da salde necessita levar em consideracdo todas essas questdes para
melhor compreender as necessidades dessa familia e, assim, no momento em que
realizar a pratica da educacdo em saude conseguir, de forma mais assertiva, incentiva-
los a colocarem em uso 0s ensinamentos adquiridos com a educacgao realizada. Por isso,
a educagdo em saude, como consequéncia da orientacdo, da informacao e da formacéo
dessa familia, resultara de forma ativa na tomada de decisdo referente ao bem estar
fisico e mental desse grupo familiar, tanto de forma individual quanto coletivamente
(ARAUJO, 2005).

Assim, cabe ressaltar que o resultado da préatica da educagdo em saude
dependerda do bom senso e do adequado equacionamento da pratica a ser realizada,
além, da compreensdo, dessas alteracdes comportamentais na estrutura familiar pelo
profissional da salde. Por isso, realizar orientagdes claras, objetivas e acessiveis é

condicdo sine qua non a préatica profissional.
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Para tanto, identificar os estilos de aprendizagem dos pais das criancas
com paralisia cerebral é de fundamental importancia aos profissionais da saude, pois
somente assim podem compreender porque certos métodos de ensino funcionam bem
para alguns e a outros ndo. Conforme uma analogia com a sala de aula Kuri (2004, p.

10) refere que:

[...] o fato de um estudante preferir trabalhar sozinho em vez de
participar de um grupo; ou ainda, preferir concluir um projeto antes de
comecar outro em vez de trabalhar em varios projetos paralelos, ndo é
apenas uma curiosidade interessante: é uma informacao valiosa que o
professor pode usar no aprimoramento da eficacia e de seu ensino.

Com isso, Kuri (2004, p. 77) reforca que no momento em que o professor
conscientiza-se de que “cada estudante tem sua prépria maneira de aprender e de se
relacionar, passa a promover um ensino orientado por esses parametros, utilizando
estratégias que promovam um aprendizado mais eficaz e duradouro”. Assim, a
orientacdo, como pratica da educacdo em salde, exige conhecimento, técnica e
dedicacdo do profissional como, também, interacdo com a familia da crianca com

paralisia cerebral.

Dessa forma, Guazzelli (2001) enfatiza que os profissionais devem
organizar um programa de orientacdo familiar pautados em uma metodologia capaz de
esclarecer aos pais a necessidade de realizarem as atividades de forma adequada,
diariamente no ambito do domicilio, a fim de ensinarem a melhor forma de manejar a
crianca para a realizacdo de diferentes atividades. A pesquisadora ressalta, ainda, a
necessidade de observar que as orientagdes nao sé modificam a vida do paciente, mas,
também, de toda a estrutura familiar (GUAZZELLI, 2001).

A rotina da familia muda com as constantes visitas ao medico,
medicacbes e hospitalizacbes (HAMLETT; PELLEGRINI; KATZ, 1992) e acaba

atingindo todas as pessoas que convivem com a crianca (GONGORA, 1998). Nos
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estudos de Oliveira et al. (2004) com familias de criancas surdas, os pesquisadores
contataram que as familias que convivem com essas criangcas demonstram a capacidade
de flexibilizar sua estrutura interna, visto que passam por intensas mudancas e
rearranjos em sua dinamica de funcionamento. Como descreve Aramayo (1993), os pais
terdo que cumprir novas tarefas, além das usuais, a fim de atender as necessidades de
tratamento e reabilitacdo desse filho.

A equipe profissional, ao intervir com essa crianca e familia, deve
respeitar as habilidades e necessidades funcionais de ambas durante todo o processo de
reabilitacdo, assim como deve incluir esses pais, positivamente, na equipe
multiprofissional (TECKLIN, 2002). De acordo com Yano (1998) isso decorre, pois a
familia é fonte de ensinamento, pelo fato de que a crianga permanece a maior parte do
tempo em casa na companhia dos pais e as sessdes de tratamento, realizadas por apenas
algumas horas semanais, ndo propiciam a assisténcia completa a criangca. Com isso, a
participacdo e colaboragdo dos pais em todo o processo de reabilitacdo podem
representar o elemento chave para o sucesso do tratamento da crianga.

Contudo, cabe ressaltar que os estudos na &rea de Educagdo Especial tém
apontado para a necessidade e relevancia de se realizar estudos que descrevam e estabelecam
a relagdo familia-profissional, ndo s6 no contexto do desenvolvimento do individuo com
necessidades especiais, como também, no suporte social para todos os envolvidos, visando as
estratégias de enfrentamento dos problemas decorrentes da condicdo da deficiéncia

(MATSUKURA, 2001; ARAUJO, 2001; TURNBULL et al., 2006).
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2. Justificativa da Pesquisa

Ao considerar o contexto abordado e a producdo cientifica existente
acerca desta questdo e reconhecendo, a partir disso, o quanto o profissional da saide
torna-se requisitado em tal quadro contextual, ressalta-se a falta de literatura pertinente
no quesito de se observar como esta sendo realizado o processo de educacdo em salde
aos familiares, em especial as maes, de criancas com paralisia cerebral. Grande parte
dos trabalhos pontua a falta de preparo dos profissionais para a notificacdo do
diagndstico da deficiéncia aos pais (HIGARASHI, 1994; SILVA, 1988).

Trata-se de um processo de aprofundamento de conhecimentos teérico e
pratico necessarios para proceder a melhor utilizacdo dos recursos ja existentes, a fim de
proporcionar a observacéo e reflexdo pelos profissionais da salde acerca da importancia
de suas responsabilidades no processo de prevencdo das inumeras condi¢cdes que
desencadeiam os desvios do desenvolvimento, assim como as deficiéncias propriamente
ditas (HIGARASHI, 1994). Assim, nota-se que o profissional de salde tem que
assumir, de fato, e desempenhar de forma assertiva e consciente o seu papel de educador
aos familiares, enquanto promotores da saude.

Diferente do modelo biomédico tradicional é necessario e urgente que se
estabeleca uma nova relacéo entre os profissionais de salude e os familiares. Tal relacéo
requer uma abordagem que questione as certezas profissionais e estimule a permanente
comunicacgédo horizontal entre os componentes de uma equipe (COSTA NETO, 2000) e
os familiares.

Contudo, a questdo que emerge da discussdo apresentada é: Como esta
acontecendo o processo de educacdo em saude aos familiares, em especial as maes,

de criancas com paralisia cerebral?
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3. Objetivo da Pesquisa.

Com base no exposto, o presente estudo tem como objetivo geral:

- ldentificar de que maneira os profissionais da salde estdo
desempenhando a educacdo em salde para os familiares, especialmente as maes, de
criangas com paralisia cerebral.

Como objetivo especifico:

- Identificar sob a o6tica dos familiares, em especial das maes,
como estdo sendo absorvidas as praticas de educacdo em saude realizadas pelos
profissionais de saude.

- Identificar, sob a ética dos profissionais, como estdo sendo feitas

as praticas de educagdo em saude aos familiares de criangas com paralisia cerebral.
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4. Método

4.1 Tipo de Estudo:

Trata-se de um estudo exploratorio-descritivo, sob andlise qualitativa,
que permite coletar descri¢des detalhadas de varidveis existentes e usar os dados para
justificar e avaliar condi¢cBes e praticas correntes permitindo, assim, planos mais
inteligentes para a melhora das praticas de atencdo a saude (LOBIONDO-WOOD;
HABER, 2001). Esse tipo de estudo é utilizado, também, para obter informacGes
precisas sobre as caracteristicas dos participantes, grupos, instituicdes, situacdes ou
sobre a frequéncia de ocorréncia de um fendbmeno da pesquisa, particularmente quando
se sabe pouco sobre 0 mesmo. As variaveis de interesse podem ser opinides, atitudes ou
fatos e os dados, da pesquisa, podem ser coletados por um questionario ou uma
entrevista (LoBIONDO-WOOD; HABER, 2001).

No entanto, a analise qualitativa baseia-se na idéia de que a compreensao
sobre os individuos so € possivel com a descricao da experiéncia humana, no sentido de como
ela é vivida e tal como € definida (POLES; BOUSSO, 2004). Com isso, a pesquisa qualitativa
favorece a investigacao dos fenémenos na realidade da propria pessoa, uma vez que analisa e
interpreta os dados descritos, baseado na linguagem escrita e falada da prépria pessoa
(POLES; BOUSSO, 2004). Pode-se dizer, portanto, que estudos qualitativos privilegiam os
caracteres nucleares do objeto a ser investigado, que sdo: os significados, a relagdo
tempo/espaco/realidade e as relagdes dos sujeitos numa dada estrutura possibilitando, assim,
melhor compreensdo do fendmeno em estudo, visando captar emogdes, percepcOes e
interpretacdes do sujeito, em um contexto prdprio, com descri¢cdes minuciosas dos fatos

(MINAYO, 2007).
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4.2 Participantes da pesquisa:

Participaram desse estudo 07 profissionais da area da salde que prestam
atendimento ambulatorial as criangcas com paralisia cerebral e 07 familiares de criangas,

em idade entre 0 e 12 anos de idade que frequentam essas institui¢des.

4.3 Local da Pesquisa:

O presente estudo foi realizado em instituicbes de salde municipais,
vinculadas a Secretaria Municipal de Satde (SMS), e em duas Clinicas-Escola, que oferecem
atendimento as criancas com paralisia cerebral, nivel ambulatorial, pertencentes a uma cidade
de médio porte localizada no interior do Estado de S&o Paulo. A caracteriza¢do detalhada dos
locais da pesquisa encontra-se no APENDICE 1.

Os locais vinculados a SMS foram:

v Centro de Especialidades Odontoldgicas (CEO): Realiza atendimento
nas especificidades da area de odontologia, além do atendimento e assisténcia aos individuos
e criancas com necessidades especiais. A equipe é composta por: 13 profissionais, sendo 07
odontologos (desses, apenas um atende criangas com necessidades especiais), 03 auxiliares de
consultério odontoldgico, 01 auxiliar administrativo, 01 auxiliar de servigos gerais e 01
porteiro.

v Centro Municipal de Especialidades Médicas (CEME): Realiza
atendimento médico especializado para tratamento e recuperacdo da populacdo através do
convénio com o SUS. Ha o Programa de Atendimento Domiciliario (PAD) que atende as
necessidades dos familiares de pacientes cronicamente enfermos. A equipe profissional é
composta por: 01 enfermeira coordenadora, 61 médicos, divididos em 22 especialidades

distintas, (ndo h& um médico que atenda a especialidade de Neuropediatria neste servigo),
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além de trés fisioterapeutas (sendo 01 especialista em Oncologia e 02 integrantes do PAD), 01
enfermeiro (PAD), 02 assistentes sociais, 03 fonoaudiélogas (sendo que apenas 01 realiza
atendimento aos individuos com necessidades especiais) e 01 psicélogo. Conta, também, com
uma equipe de apoio composta por 14 auxiliares de enfermagem nos consultérios médicos, e
13 atendentes nos setores de agendamento de consultas e arquivo de prontudrios.

v Unidades Bésicas de Saude (UBS): O atendimento visa a promogéo,
prevencdo e recuperacdo da salde. A equipe profissional é composta por: 01 enfermeiro,
médicos da area de clinica geral, pediatria, ginecologia e obstetricia, 01 técnico e 01 auxiliar
de enfermagem, 01 psicélogo, 01 fisioterapeuta, 01 auxiliar administrativo, 01 atendente de
balcdo e 01 auxiliar de limpeza.

Os locais de coleta dos dados nas Clinicas-Escola foram:

v Unidade Especial de Atengdo e Pesquisa em Salde — UENAPES:
Realizam atendimentos ambulatoriais em Terapia Ocupacional a pacientes, em sua maioria
criancas, com disfungdes neurolégicas (no caso da PC, ha o predominio dos tipos leve e
moderado) e ortopédicas, disturbio de aprendizagem e comportamento e distlrbios
psiquiatricos. A equipe profissional € formada por: 01 secretéria, 03 professores responsaveis
pelas disciplinas praticas, 01 coordenadora, 01 aluno, supervisionado por um docente,
responsavel pela triagem dos pacientes e organizagdo dos horarios de atendimento.

v Setor de Neuropediatria do Departamento de Fisioterapia:
Realizam atendimentos ambulatoriais em Neuropediatria a pacientes (bebés e criancas)
com disfungdes neuroldgicas, com predominio dos casos com Paralisia Cerebral. A
equipe profissional é formada por: 01 secretaria, 03 professores responsaveis, sendo um
deles coordenador da unidade e 01 aluno, supervisionado por um docente, responsavel

pela selecdo dos pacientes e organizacao dos horarios de atendimento.
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4.4 Aspectos Eticos:

Para atender aos dispositivos da Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional
de Salde, que regulamenta a realizacdo de pesquisas envolvendo seres humanos,
elaborou-se, primeiramente, um projeto de pesquisa que foi encaminhado ao Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Universidade Federal de S&o Carlos
para apreciacdo. O Projeto foi aprovado e encontra-se registrado sob o protocolo de
ntmero 288/2007 CEP/UFSCar, 2007 (ANEXO ).

Estabelecido o parecer do CEP, enviou-se 0 mesmo projeto para analise
da Secretaria Municipal de Saude (SMS) e aos coordenadores das Clinicas de Saude
Escola que julgaram a pesquisa favordvel. Dessa forma, pode-se iniciar a coleta de
dados nos estabelecimentos publicos de saude. Ressalta-se que, antecedendo a coleta
dos dados, os participantes foram esclarecidos minuciosamente sobre 0s propositos,
objetivos e eventuais riscos e beneficios da pesquisa. Ao aceitarem participar, foram

solicitados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO I1).

4.5 ldentificacéo dos participantes:

O estudo contou com a participagdo de 07 profissionais da saude, com
nivel superior em suas respectivas area de atuacdo, sendo que todos estdo vinculados a
SMS, com o predominio do género feminino. As idades variam entre 28 e 48 anos,
sendo que ha trés profissionais com pos-graduacdo (a com maior idade possui mestrado,
exercendo, também, a docéncia no curso de fisioterapia de uma universidade particular,
a de menor idade especialista em Neuropediatria e a profissional da area de odontologia

possui especializacdo em atendimento a individuos com necessidades especiais). O
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tempo de formacéo dos participantes varia entre 06 e 16 anos conforme ilustra o Quadro

01.

Quadro 01. Caracteristica dos profissionais da salde participantes quanto a idade,
o0 de formacdo, instituicdo de trabalho e género.

profissdo, tem

Participante Idade Profisséao Instituicdo | Tempo de Género
de trabalho | Formacéo
P01 45 Cirurgido CEO 16 F
Dentista
P02 44 Fisioterapeuta | PAD CEME 14 F
P03 28 Fisioterapeuta | PAD CEME 06 F
P04 48 Fisioterapeuta UBS 15 F
P05 29 Fisioterapeuta UBS 08 M
P06 34 Fonoaudiologo CEME 13 F
P07 28 Neurologista CEME 05 F

O estudo contou, também, com a participacdo dos familiares das criancas

com Paralisia Cerebral, sendo todos do género feminino, com idade entre 35 e 67 anos.

O grau de parentesco com a crian¢a predominou o de mée, sendo trés consanglineas e

uma adotiva; as demais sdo trés avos, sendo uma adotiva e as demais consanguineas.

Quanto ao grau de escolaridade houve um predominio do ensino fundamental completo

e apenas uma com ensino méedio completo, conforme ilustra 0 Quadro 02.

Quadro 02. Caracteristica dos familiares participantes quanto a idade, grau de
parentesco, grau de escolaridade e género.

Participante | Idade Grau de parentesco Grau de Género
com a crianca escolaridade
FO1 35 Mée Fundamental F
consanglinea completo
F02 58 Mée Fundamental F
consanglinea completo
FO03 61 Avd Fundamental F
adotiva Incompleto
FO4 43 Mée Fundamental F
consanglinea completo
FO05 67 Avd Ensino Médio F
paterna completo
F06 42 Mée Fundamental F
adotiva completo
FO7 60 Avo Fundamental F
materna Incompleto
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Ressalta-se que as caracteristicas das criancas encontram-se no Quadro 03

(Apéndice VI).

4.6 Instrumentos e Materiais para coleta dos dados:

Para a coleta dos dados utilizaram-se dois instrumentos:

. A observacdo sistematica (APENDICE 11 e 111) para identificacio
da forma de relacionamento interpessoal estabelecido entre profissionais e familiares, na
Instituicdo e do familiar no domicilio. De acordo com LoBiondo-Wood e Haber (2001),
a observacdo sistematica permite observar a realidade apenas registrando e analisando
os fatos pré-definidos, sem intervencdo. Para anotacdo dos itens observados utilizou-se
0 instrumento e caneta.

. Entrevista semi-estruturada (APENDICE 1V) com questdes
abertas, seguindo-se um roteiro para identificacdo do profissional, o conceito de
Educacdo em Saude, a rotina de trabalho e de atendimento a crianga com PC, as praticas
de educacdo em saude realizada aos familiares, as dificuldades encontradas e a relacéo
interpessoal.

o Entrevista semi-estruturada (APENDICE V) com questdes
abertas, seguindo-se um roteiro para identificacdo do familiar, o momento do
diagnostico, a rotina dos cuidados e dificuldades com a crianca com PC, antes e apds as
praticas de educacdo em salde e as praticas de educacdo em salde realizada pelo
profissional.

De acordo com Manzini (2004), a entrevista semi-estruturada focaliza
um assunto, estabelecido por meio de um roteiro, com as principais perguntas que

permitem emergir informacdes de forma mais livre por parte do entrevistado e as
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respostas ndo séo condicionadas a uma padronizagao de alternativas (MANZINI, 2004),
sendo um instrumento muito utilizado nos estudos de carater qualitativo. As entrevistas

foram gravadas com aparelho digital MP4 da marca MAXMUX®.

4.7 Procedimentos

a-) Aplicacéo teste:

Realizou-se uma aplicacdo teste com o intuito de averiguar se 0S
instrumentos de coleta de dados eram viaveis e pertinentes aos objetivos propostos. Esse
momento contou com a observacdo e entrevista semi-estruturada de um profissional e
trés entrevistas semi-estruturadas com os familiares, sendo todas gravadas.

A validagdo desses instrumentos foi feita, posteriormente, por pessoas
leigas ao objetivo e tema do estudo, mas que possuiam nivel de educacao superior, para
maior fidedignidade da avaliagdo. Essas pessoas leram o roteiro das perguntas da
entrevista e ouviram o que os familiares e profissionais responderam. Na seqliéncia,
analisaram se estavam expressos nos enunciados 0s elementos que se queriam
investigar. Com relacdo ao instrumento de observacao, foi analisado se os itens pre-
estabelecidos coincidiam com a realidade do profissional e se a realidade estava de

acordo com os objetivos propostos.

b-) Elaboracéo dos roteiros de observacgao e entrevista semi-estruturada

Para a confeccdo dos roteiros de observacdo e entrevista semi-
estruturada, empregados na coleta dos dados dos participantes desse estudo, utilizou-se

artigos de revisdo da literatura assim como os estudos de Ferreira (2007), Matsukura
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(2001), Yano (1998), Santos (1993), Terrassi (1993), Silva (1988), Omote (1980) e

outros para fundamentacdo tedrica dos itens a serem elaborados.

c-) Procedimentos de Coleta de Dados:

Aprovado o projeto pelo CEP/UFSCar, SMS e coordenadores das
Clinicas-Escola, a coleta dos dados foi realizada nas unidades de salde vinculadas a
SMS e nas unidades das Clinicas-Escola.

Estabeleceu-se, pessoalmente, o contato com o coordenador do CEO no
qual foram, novamente, especificados os objetivos da pesquisa e sua aprovacao,
documentada pelos 6rgdos responsaveis ja mencionados para, a partir disso, estabelecer
contado com o profissional responsavel pelo atendimento aos individuos com
necessidades especiais (NEEs) da instituicdo. ApOs esclarecimentos devidos e o
consentimento de participacdo do profissional, 0 mesmo levantou o nimero de criangas,
com NEEs que realiza atendimento, e, delas, quantas apresentavam paralisia cerebral.

De acordo com o levantamento feito havia duas criangas, sendo que uma
apresentava grau leve com hemiparesia € a outra grave com tetraparesia e uma
adolescente com diagndstico de PC. Excluiu-se a adolescente, pela pesquisa objetivar as
criangas com paralisia cerebral. Feito o levantamento, iniciou-se a coleta dos dados nos
dias em que as criangas tinham consulta com o profissional. Ao todo, foram feitas duas
observacdes do profissional (P0O1); fato esse, interessante, pois permitiu verificar que
houve a mesma conduta de relacionamento, por parte desse profissional, com as
familias (FO1 e F02) em dias diferentes. Ressalta-se que, no momento de abordar o
profissional e esclarecé-lo sobre o0s objetivos da pesquisa, 0 mesmo nao teve
conhecimento dos itens estabelecidos, no instrumento de observacdo, o que favoreceu a

espontaneidade do participante observado.
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Dessa forma, primeiramente, utilizou-se o instrumento de observacéo
sistematica, com duragdo aproximada de 30 minutos, permitindo verificar a realidade da
pratica profissional no momento de interacdo com o familiar (FO1) da crianga com PC.
Assim, direcionou-se a observacdo conforme os itens pré-estabelecidos (Apéndice 1)
sobre a atuacdo do profissional junto ao familiar. Através desses itens, foi possivel
conhecer como se estabelece o relacionamento, a comunicacdo, a linguagem e a didatica
utilizada pelo profissional, no momento exato em que realiza a préatica educativa em
salde, especificamente a orientacdo ao familiar da crianca com PC. Verificou-se,
também, como ocorre a interacdo do familiar com o profissional, percebendo se ha ou
ndo participagdo e questionamento por sua parte e se demonstra ou ndo, através da
linguagem nao verbal, compreensdo sobre o que esta sendo ensinado. Nessas interagdes,
o profissional reforgou a importancia de realizar a escovagdo dos dentes de forma
correta e diaria, além da necessidade de se levar a escova de dente na consulta, a fim de
verificar como esta sendo feito o processo de higienizacdo bucal. Para o familiar (FO2) o
profissional ensinou a utilizar a gaze ao invés da escova, enrolada no dedo indicador
para realizar a limpeza dos dentes, pois a mae especificou ter dificuldades para realizar
a higienizacéo e abertura da boca da crianca, fato esse, decorrente da gravidade da PC.

O passo seguinte foi a entrevista semi-estruturada em sala privativa, com
os familiares observados anteriormente. O tempo médio de duragdo de cada entrevista,
gue ocorreu em dias diferentes, foi de 30 minutos para FOle de 45 minutos para F02,
ambas as mdes responderam de forma objetiva e clara as perguntas abordadas. A mae
FO1, ao fim da entrevista, quis fazer um relato, pedindo para ndo gravar, mas permitiu a

transcricdo pela pesquisadora.
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Na seqléncia, foi realizada a entrevista semi-estruturada, com duragéo
de, aproximadamente, 30 minutos com o profissional em sala privativa. Salienta-se que
o mesmo foi atencioso, sucinto e objetivo ao responder as perguntas.

Almejava-se, realizar, exatamente, essa seqiiéncia:

1. Observacdo da interacao profissional-familiar;

2. Entrevista com o familiar,

3. Entrevista com o profissional e, por fim,

4. Observacdo em domicilio do familiar junto da crianca.

No entanto, s foi possivel seguir essa sequéncia no PAD e CEO, pois
nas demais instituicbes (UBS, Clinicas-Escola e CEME - excetuando o atendimento
fonoaudiolégico) ndo se estimula, durante as sessbes de terapia, a presenca dos
familiares. No CEO tal estimulo ocorre, pois ha necessidade do familiar estar junto da
crianga durante o atendimento, para transportd-la da cadeira de rodas a cadeira
odontoldgica e ajudar a conté-la para intervencao do profissional. Com isso, foi possivel
observar a pratica educativa em salde no CEO, mas fica facultado ao familiar
permanecer no atendimento, quando ndo ha tal necessidade. Constatou-se que 0s
familiares participam do atendimento, pois precisam agendar a préxima consulta e
quando o profissional necessita conversar com a familia, ele o convida a participar do
atendimento.

Ressalta-se que tanto no CEO como nas demais instituigbes (CEME,
UBS e Clinicas-Escola), excetuando o PAD, n&o foi possivel realizar a observagdo dos
familiares em domicilio, pois ao serem abordados a respeito da autorizagdo para tal,
sentiam-se constrangidos e dificultavam o acesso da pesquisadora a suas casas. Dessa
forma, s6 foi possivel fazer a entrevista semi-estruturada com os profissionais e

familiares na instituicdo.
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Apos a coleta de dados no CEO, estabeleceu-se, pessoalmente, o contato
com o coordenador geral do CEME em que novamente foram especificados os objetivos
da pesquisa e sua aprovacao documentada pelos 6rgdos responsaveis, j& mencionados,
para entdo, estabelecer contato com os profissionais do CEME e do CEME-PAD
responsaveis pelo atendimento das criangas com paralisia cerebral na instituicdo. Apds
esclarecimentos devidos e 0 consentimento de participagdo dos profissionais, iniciou-se
a coleta dos dados pela observacdo dos itens pré-estabelecidos, do profissional do PAD
interagindo, em média 30 minutos, com o familiar no domicilio. O profissional
reafirmou algumas praticas educativas de salide, como orientacdes a avo, sobre postura em
cadeira, sofd e cama e alguns exercicios para manutencdo do ténus muscular. Depois, foi
possivel realizar a entrevista com o familiar em sala privativa, enquanto o profissional,
juntamente com a crian¢a, aguardava em outro comodo da casa. A duragdo da entrevista com
o familiar (FO3) foi de uma hora, com riqueza de detalhes sobre sua experiéncia, como avl
adotiva, com o neto com paralisia cerebral do tipo moderado diplégica.

Salienta-se que, no periodo da coleta de dados, a crianga com diagndstico
de paralisia cerebral, assistida pelo profissional do PAD e observada pela pesquisadora,
ja havia recebido alta do programa, mas continuava a receber visitas de manutencdo do
fisioterapeuta. No momento da coleta, o PAD ndo estava atendendo a nenhuma crianca
com o diagnostico de paralisia cerebral. A entrevista semi-estruturada com o
profissional da fisioterapia ocorreu na instituicdo, em sala privativa, sendo que o tempo
de duracdo da entrevista foi de Olhora e 15 minutos. Realizou-se, no entanto, uma
entrevista com outra profissional da fisioterapia, atuante do PAD e que havia atendido,
anteriormente, ha mais ou menos dois anos atrds, uma crianga com paralisia cerebral.
Essa profissional se difere das demais, pelo fato de constar em seu relato a experiéncia

como profissional e mée de uma crianca com NEEs.
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Encerradas as atividades de coleta no CEME-PAD, estabeleceu-se o
contato com a fonoaudidloga atuante do CEME. ApGs seu consentimento em participar
da pesquisa, foi realizada entrevista semi-estruturada em que, a mesma, relata que o seu
atendimento junto as criangas com PC é feito na presenca dos familiares, mas no
periodo da coleta da pesquisa, a profissional estava em fase de triagem dos
encaminhamentos recebidos pelos médicos e, naquele momento, ndo havia nenhuma
crianga com o diagnostico fechado de paralisia cerebral para atendimento. Apos essa
entrevista, participou da entrevista semi-estruturada a profissional de neurologia,
mediante consentimento favoravel de participacdo. No momento da coleta de dados, a
profissional, também, ndo possuia nenhuma crianga com o diagndstico fechado ou a ser
esclarecido, de paralisia cerebral.

Ressalta-se que ha trés anos atrds o CEME realizava atendimento as
criangas com paralisia cerebral através dos atendimentos de fisioterapia, terapia
ocupacional e fonoaudiologia. No entanto, houve uma reestruturagdo no CEME que
redistribuiu o atendimento desses profissionais as UBS encerrando tais atividades.
Atualmente, o CEME realiza apenas o atendimento fonoaudioldgico e de neurologia a
essas criancas. Em decorréncia disso, foi necessario abordar os profissionais
fisioterapeutas nas 18 UBS, mas participaram do estudo, através da entrevista semi-
estruturada, apenas 02 profissionais, pois esses haviam trabalhado no CEME antes da
reestruturagdo e os demais ndo tiveram nenhum contato e/ ou nunca atenderam criangas com
paralisia cerebral devido a rotina de encaminhamento as Clinicas-Escolas do municipio.

Constatou-se, assim, um escasso nimero de participantes, tanto de
profissionais quanto de familiares, nas instituicbes municipais devido a rotina de
encaminhamento as Clinicas-Escola. Além disso, observou-se, também, a existéncia de

um baixo numero de profissionais especializados no atendimento ambulatorial
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destinado as criancas com paralisia cerebral gerando, com isso, sobrecarga no
atendimento das Clinicas-Escola.

Pelo baixo nimero encontrado de criangas com paralisia cerebral nessas
instituicbes, foi necessario solicitar a coleta dos dados nas Clinicas-Escola da
Universidade do municipio, em que ha uma alta demanda nesse tipo de atendimento.
Com isso, estabeleceu-se contato prévio com os coordenadores dessas clinicas para
apreciagdo do projeto. Apds avaliacdo e aprovacao, iniciou-se a coleta dos dados com os
familiares, uma vez que a saturacdo dos dados, através dos relatos dos profissionais, ja
havia atingido. Dessa forma, foram entrevistadas trés familiares na UENAPES e dois na
Neuropediatria, atingindo-se, com esse numero, a saturagdo dos dados, ndo necessitando

de novas entrevistas.

4. 8 Procedimento de Analise dos dados

Os dados foram coletados, organizados e interpretados de forma
qualitativa. Apds realizagdo das entrevistas, estas foram transcritas na integra. Na seqliéncia,
foi realizada a andlise do conteldo atraves de um processo de categorizacdo simples, baseado
em Bardin (1977), agrupando essas respostas em expressoes capazes de abranger elementos,
aspectos e caracteristicas comuns, expressas numa mesma idéia, categorias e temas. Visou-
se, com isso, 0 aperfeicoamento dos conceitos que estdo na base das categorias que
surgiram para cada matriz de respostas, almejando a redugdo progressiva das mesmas a
partir do mesmo vocabulério conceitual. Para melhor visualizacdo, os grandes temas e
suas categorias foram colocados em uma planilha e cada tema apresentado em
diferentes cores para melhor agrupamento.

Para os dados advindos da observacdo sistematica pautou-se na anélise

qualitativa comparativa entre as observacOes realizadas dos profissionais. Ressalta-se
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que ndo foram avaliados, nesse aspecto, os dados da observacdo sistematica do familiar
no domicilio, pois foi realizada apenas uma observacdo em domicilio, ndo havendo

mais parametros observados para comparagoes.
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5. Resultados da Pesquisa:

Na analise de contetdo dos relatos advindos dos profissionais da salde
foram encontrados 05 grandes temas, sendo que cada um deles foi agrupado em categorias
relacionadas ao tema em questdo e nesse agrupamento surgiram duas subcategorias.
Através do Quadro 03 é possivel visualizar os temas, categorias e subcategorias emergentes,

dessas analises.

Quadro 03. Temas e Categorias encontradas nas analises do contetdo das entrevistas
dos profissionais da saude.

TEMA

CATEGORIA

SUBCATEGORIA

1. Relacionamento.

12, Interacdo ente profissional e
familiar.
22 Conduta ética.

o 18, Normas e rotinas da
2. Instituicao. R

Instituicio.
12, Rotina de atendimento a
crianca e dificuldades
encontradas.
2% Rotina de educacdo em | 2.1 Conscientizacdo dos
salde: aspectos enfatizados e | familiares na
dificuldades encontradas continuidade da terapia
3% Forma do profissional | no domicilio.

3 superar as dificuldades no | 2.2 Enfase aos familiares

Rotina do profissional no

atendimento a crianca PC.

momento da educacdo em
salde.

48, Comprovagdo de que as
praticas de educacdo em salde
estdo sendo cumpridas pelos
familiares em domicilio.

sobre os aspectos da PC
e da qualidade de vida.

2.3 Dificuldades
encontradas pelos
profissionais no

momento em que
realizam as préaticas de
educacdo em salde aos
familiares.

4.
Metodologia de ensino.

12, Métodos utilizados pelos
profissionais durante as
praticas de educacdo em salde
aos familiares.

5.
Educacdo em Salde

12, Conceito de educacdo em
saude: percepcao dos
profissionais.
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Tema 1 Relacionamento

12 Categoria: Interacdo entre profissional e familiar

Nessa categoria os profissionais pontuaram a necessidade da interagéo e
do bom relacionamento entre profissionais e familiares para que se estabelega um
vinculo de confianga e, a partir disso, se chegue com sucesso, através do processo de
educacao em salde, ao tratamento da crianca com paralisia cerebral. Assim, as relacdes
de “respeito”, de “se colocar no lugar do outro”, de “utilizar a experiéncia de vida
pessoal”, de “ter paciéncia” e “saber ouvir as reclamagfes, dividas e queixas dos
familiares” e “ser sincero”, sdo expressdes mencionadas pelos profissionais que devem
fazer parte dessa interagdo, criando um vinculo saudavel, um ambiente amistoso e
confortavel ente ambos.

Abaixo se seguem alguns trechos de falas ilustrativos:

[...] deve ser uma relag&o de confian¢a onde o profissional crie um
espaco, um ambiente de descontracdo para esse familiar pra que ele
possa se sentir seguro [...] (P05).

O profissional tem que conquistar o paciente e seu familiar de forma
a ser estabelecido uma relacdo terapéutica saudavel, onde o paciente
confie no profissional e com isso [...] se tenha um didlogo aberto, que
possa haver respeito de ambas as partes. O respeito € o caminho para
um bom relacionamento [...] (P07).

Ao analisar as falas, cinco participantes dizem que o relacionamento
entre profissionais e familiares esta centrado na conquista da familia, a fim de que se
estabeleca uma relacdo de confianca mutua resultando em seguranga do familiar para
acatar as praticas educativas e orientagdes realizadas pelos profissionais da saude.
Porém, um dos profissionais afirmou, em seu relato, utilizar a cobranga como um meio

de estabelecer interacdo com o familiar; outro profissional utiliza sua experiéncia
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pessoal como forma de estabelecer o melhor relacionamento. Outros dois participantes
mencionaram a necessidade de jogo de cintura e tato ao abordar a familia, seja em

consultério ou domicilio para que haja uma relacdo adequada e de confianca.

[...] eu pego muito no pé delas (mées) [...] se esta aqui eu deixo claro
que é dificil conseguir a vaga [...] que tem muitas outras pessoas
esperando por essa oportunidade [...] a0 mesmo tempo em que eu
cobro muito, eu sou amiga, eu converso muito (PO6).

[...] como eu tenho a experiéncia de ter uma crianga especial, fica
mais facil para estabelecer a relagdo com essas maes [...] (P02).

[...] € necessario muito jogo de cintura e cuidado ao abordar a
familia [...] (P03).

Nota-se que o relacionamento é estabelecido de forma individual entre os
profissionais, sendo que cada um cria a sua forma de conquista, embora a eficiéncia de
cada modo seja dependente de como o profissional aborda a familia, como por exemplo,

em como emprega a tonalidade da voz.

2% Categoria: Conduta ética.

Nessa segunda categoria agruparam-se os relatos referentes a conduta do
profissional relacionada aos valores éticos a que se deparam ao longo de sua trajetoria
profissional. Considerou-se relevante essa categoria pelo fato de que a educagédo em
salde, através das orientagcBes oriundas dos conhecimentos dos profissionais sobre a
temética da paralisia cerebral, tem o valor ético fortemente intrinseco no modo como
deve ser empregada e exercida na pratica.

Verificou-se que os profissionais mencionaram a conduta ética, dentro
desse contexto, de duas formas: A primeira relaciona-se aos dois profissionais do PAD,
sobre a postura dos familiares frente a aceitacdo do desligamento da crianga do

atendimento prestado na instituicdo e a conduta utilizada pelos profissionais. Nesse
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momento, os profissionais afirmam a dificuldade em lidar com essa questdo, pois alguns
pais desconhecem a realidade do servico de salde e acabam desconsiderando as
justificativas e prioridades dos profissionais e almejam o atendimento a todo custo.
Assim, nos relatos aparecem expressdes como: “mesmos direitos”, “sdo valores
nossos”, “igualdade”, “justica”, “ajuste”, “possibilidades do servigo”. Abaixo hd uma

fala ilustrativa a respeito:

[...] vocé passa a lidar e a tratar seu paciente, ndo € com diferenca [...]
eu, simplesmente, lido com igualdade entre meus pacientes, todos [...]
(PO3).

A segunda forma encontrada relaciona-se com a postura dos demais
profissionais (cinco) na abordagem aos familiares sobre o diagnostico da crianca.
Expresses como “respeito”, “compreensdo” apareceram repetidas muitas vezes, pois,
de acordo com os relatos, esse momento requer do profissional muita sutileza,

compreensdo, paciéncia e jeito para informar e educar essa familia a respeito do

diagnostico. Segue, abaixo, um trecho de um dos relatos:

[...] eu respeito e sei que € com o tempo que esses pais irdo
perceber as limitacbes daquela crianca e compreender a

situacdo [...](PQ7).
Com esses relatos, € possivel perceber que os profissionais, ao
realizarem as préaticas de saude no momento de orientar e informar os familiares a
respeito do diagnostico ou término do tratamento, assumem intrinsecamente uma
postura ética nos momentos de interacdo com os familiares. A questdo do respeito €

abordada por dois dos profissionais e para outro profissional a questdo do progndstico

deve ser um momento a se ter cautela quando se orienta os familiares.
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Tema 2. Instituicao.

12 Categoria: Normas e rotinas da Instituicao.

Nos relatos dos participantes, emergiram assuntos relacionados ao tipo
de rotina, de trabalho estabelecido pelas Instituicbes de saude. Questdes como: “as
regras de atendimento”, “tempo de jornada de trabalho”, “numero de profissionais da
salde atuantes nas instituicbes”, “demanda de atendimento”, “dificuldades
encontradas dentro da instituicdo”, “a caracteristica dos pacientes atendidos na
instituicdo” e o “foco do atendimento institucional” foram as expressdes mais
mencionadas. Houve dois relatos explorando a questdo da sobrecarga dos
profissionais para atender a alta demanda de pacientes.

Os profissionais atuantes no PAD-CEME mencionaram quais sdo as
regras estabelecidas para o adequado funcionamento do programa. Estes citaram o
namero de atendimentos e de sessdes que o programa realiza, o protocolo estipulado pela
equipe multiprofissional, para admissao e alta da diade familia-paciente e a necessidade de
rotatividade no atendimento a novas diades. Reforcaram, também, que uma das condutas do
programa consiste em realizar a cobranca do familiar responsavel pelo paciente (adulto ou
crianca), sobre as préaticas de educacdo em salde, pois caso ndo cumpridas a equipe tem o
direito de realizar a alta precoce dessa diade do atendimento. Deixaram claro que sdo poucos
0S casos em que ocorre tal situacdo, em geral, 0s motivos dos desligamentos feitos decorrem
do desinteresse consciente por parte dos familiares e pacientes.

De acordo com os profissionais, 0 PAD estabelece como meta doze
sessOes de atendimento pelos profissionais da fisioterapia ao individuo com doenca
cronica. Antes de chegar ao término das sessdes, é rotina do programa que se faca uma

reavaliagcdo desse paciente para se chegar a um consenso sobre a continuidade ou néo do




57

atendimento pelo profissional. Quando o paciente encontra-se estabilizado e seus
familiares conscientizados sobre a necessidade de continuar as praticas de salde em
casa, como 0s exercicios indicados e realizados pelo profissional, a alta é fornecida. No
entanto, se o profissional fizer a reavaliacdo e perceber que o paciente ainda necessita ser
assistido, pois se encontra no percurso de melhora, 0 mesmo aumenta 0 nimero de sessoes e,
ao fim dessas, faz uma nova reavaliagdo. Se o familiar, ocasionalmente, ndo participar do
encontro de cuidadores, ofertado quinzenalmente pela Instituicdo, e ndo der continuidade
aos exercicios e orientagdes realizadas pelos profissionais nos demais dias em que a
equipe ndo o visita, é de consenso de todos da equipe que essa familia e o paciente serdo
automaticamente desligados do atendimento.

Com relagdo a rotina de atendimento no CEME, os profissionais relataram
que esta ainda apresenta falha, pois ha falta de profissionais especializados para atender aos
casos de neuropediatria. Para tais casos, 0 encaminhamento a outras instituicbes como as
Clinicas-Escola se faz presente. Com isso, é possivel perceber que a atengdo a salde, no
sistema secundario de atendimento, ndo estd totalmente resolutiva no municipio. Os
participantes afirmam, ainda, que além da falta do médico neuropediatra na rede municipal de
saude, ndo ha o servico de Terapia Ocupacional. A titulo de confirmacéo desse relato, um dos
profissionais, atuante na UBS, afirma que ha falta de atendimento & crianca com paralisia
cerebral na rede municipal. O mesmo profissional complementa seu relato, ainda, dizendo
que, por tal falta, ha de se encaminhar essas criangas para as clinicas-escola, resultando
em prejuizo para a crianga, pois até chegarem ao servigo e serem diagnosticadas com
PC e encaminhadas para as clinicas das universidades hd um agravamento das
deformidades e limitagé&o da acdo profissional.

[..] Como ndo tem aqui, hoje, um atendimento especifico pras

criancas nas Unidades Bésicas de Saude, essas acabam sendo [...]
encaminhadas pras Clinicas- Escola, né?! S que 14, tem uma lista de
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espera e nisso as deformidades e a falta de orientacdo acabam
prejudicando essas criancas (P05).

Além da falta de médicos especialistas no atendimento de neuropediatria,
h&, na rede municipal de saude, apenas um profissional da area de fonoaudiologia com
especializacdo no atendimento neuroldgico que, de acordo com o relato do participante,
acarreta sobrecarga de trabalho para o profissional. Crescendo, com isso, 0 numero
de criancas na lista de espera para o atendimento, sendo necessaria triagem dos
casos mais urgentes pelo profissional. Ademais, trés profissionais relataram que as
criangas que chegam ao servigo de salde municipal estdo em idade avancada
dificultando, dessa forma, o atendimento e a eficidcia das terapéuticas pelos

profissionais da area de fonoaudiologia e fisioterapia.

Tema 3. Rotina do profissional no atendimento a crianca PC.

12 Categoria: Rotina de atendimento a crianca e dificuldades

encontradas.

Nessa primeira categoria os profissionais da saude afirmam estabelecer
prioridades na tomada de decisdo com relacdo a terapéutica da crianca com paralisia
cerebral. Dessa forma, verificou-se que seis dos profissionais pontuaram, em suas
rotinas, questdes de carater técnico, de acordo com as expressdes: “observar”, “avaliacéo
fisica constante”, “orientar”, “ensinar”, ‘“encaminhar quando necessario a outros
profissionais”, “atender as necessidades fisicas da crianca”, “demonstrar a postura correta”;
“analisar o prontuério da crian¢a”. Os profissionais do PAD reportaram, em seus relatos,
a importancia de se observar, além das condicfes fisicas da crianca, as condigdes de

higiene da familia e da casa e, também, da importancia de se conhecer a posi¢do em que
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se encontram a cama, berco e o sofd, meios esses que, dependendo da posicao,
proporcionam estimulacdo correta a crianga, pois ambas as questdes pontuadas estdo
atreladas a qualidade de vida da crianca.

Dessa forma, foi possivel observar que esses profissionais
desenvolvem um olhar mais integralizado de assisténcia a satde, em que além de
darem atencdo a crian¢a, também atentam para as condi¢des de moradia e as demais
necessidades da familia. A titulo de ilustracdo segue um dos trechos referente ao
caréater técnico da rotina de atendimento a crianca:

[...] a primeira coisa é observar aonde a crianca esta acolhida, né?!
olhar o ambiente, o condicionamento, 0 quarto se € arejado ou se nao
[...] se a cama estd em um lugar que [...] dé mais estimulos a crianca.
[..] e depois a gente faz, conversando com a mée e fazendo a

avaliacdo com o questionario, a avaliacdo da crianca [...] faz as
orientacoes necessarias [...](P02).

No entanto, desses seis profissionais, que pontuaram as questfes de
carater técnico da rotina estabelecida a crianga com PC, dois mencionaram que
estabelecem prioridades na observacdo da postura e do posicionamento da crianga, pois
ao saber como a crianga € posicionada e em qual postura permanece mais, € possivel
intervir, através da educacdo dos pais, orientando-os sobre a postura adequada,
garantindo o desenvolvimento de uma melhor tonicidade muscular. Apenas um
participante mencionou a importancia do encaminhamento aos profissionais da
reabilitacdo como rotina necesséria no seu atendimento as criangas com PC, pois ensina
aos pais sobre a necessidade de levar a crianga aos profissionais da reabilitacdo

rapidamente para que tenham melhores resultados com o desenvolvimento da crianga.

Para os profissionais das UBS, a rotina de atendimento a crianca era
estabelecida, de forma enfatica, na aplicacdo de avaliacOes e testes para determinar o

nivel de dificuldade motora que a crianga apresenta para, a partir disso, estabelecer a
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terapéutica (ndo que os demais profissionais ndo utilizam essa pratica, mas através dos
relatos, foi possivel constatar que a objetividade no atendimento decorria da alta
demanda de criangas atendidas com diversas disfungges).

Em contrapartida, a rotina de atendimento médico a crianca com
paralisia cerebral tem inicio com o levantamento do provavel diagnostico de paralisia
cerebral, na seqliéncia investiga-se se ha alguma doencga associada e quais as suas
causas. O proximo passo constitui-se do exame clinico baseado em testes neuroldgicos
para, a partir disso, haver o fechamento do diagnostico e, por fim, a prescricdo da
terapéutica e realizacdo do encaminhamento da crianca aos profissionais da reabilitacao.

Abaixo segue um trecho ilustrativo do relato:

A rotina €: primeira coisa é confirmar o diagndstico de paralisia
cerebral. Depois analisar se ha alguma outra doenca associada, 0
que causou essa paralisia cerebral, se foi por hipéxia neonatal, ou
meningite, ou alguma outra causa. Depois é fazer o exame clinico,
fazer os testes, né?! Para fechar esse diagndstico. Depois € prescrever
a terapéutica medicamentosa, como por exemplo: o uso de anti—
espasmadicos para o controle das contraturas e espasmos dos grupos
musculares envolvidos, né?! [...] e depois 0 encaminhamento para o
fisioterapeuta, fono, basicamente [...](P07).

Outra questdo mencionada por um dos participantes refere-se as
adaptaces técnicas necessarias para melhor atender as criancas e aos seus familiares, alem de
sempre ressaltar dentro da rotina de atendimento, a educacéo e orientacdo aos pais sobre 0s
aspectos relacionados a consisténcia dos alimentos, a fim de evitar engasgos e aspiragdes que

podem desencadear a pneumonia aspirativa na crianca.

[...] eu tenho muita dificuldade em realizar o video deglutiograma
aqui, entdo eu vou muito assim, sabe?! No escuro! Eu trabalho muito
no escuro![..] Eu vou na auscuta, pra ver se a crianca esta
deglutindo [...] se ela ta aspirando [...] vocé vai questionando se tem
[...] pneumonia [...] frequente, [...] se tem engasgo muito frequente.
Ela pode estar aspirando tudo pro pulmdo. Entdo, as vezes, é sO
mudar uma postura, [...] as vezes tem que trabalhar a consisténcia,
porgue nao pode dar o leite to liquido [...] Nos casos especificos [...]
de disfagia, eu vou testando a consisténcia [...] Entdo no comeco,
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comega com semi-pastoso e pastoso e assim, vail... mas € um trabalho
demorado [...] trabalho a posi¢do pra colocar a crianca pra ser
alimentada, tudo isso!(P06).

Dentro desse contexto, as praticas de educacdo em saude, como a
educacdo e a orientacdo ao familiar estdo presentes de forma intrinseca na rotina do
profissional da salde que atendem as criancas com paralisia cerebral. Verifica-se que
este habito esta fortemente demarcado nos profissionais envolvidos no atendimento
fisioterapico domiciliar (PAD) e nos atendimentos odonto e fonoaudioldgicos, nos
quais os familiares acompanham todo o atendimento. Observou-se que nas Clinicas-
Escola os familiares participam da primeira sessdao apenas e, nas demais, ficam
aguardando o atendimento da crianca em uma sala, embora os profissionais
solicitem a presenca dos pais ao final do atendimento, quando necessitam orienta-
los. Essa observacdo foi pontuada, também, pelos profissionais que atuam na UBS
quando realizavam o atendimento fisioterdpico no CEME. Abaixo, a titulo de

ilustracdo, seguem trechos sobre a tematica abordada:

[...] na primeira sess@o sempre conversava com a mae pra saber um
pouco mais [...] sobre aquela crianga pra melhor diagnosticar e,
assim, melhor trabalhar nos exercicios [..]. SO que depois da
primeira eram muito poucas maes que continuavam a permanecer na
sala, junto, no momento da terapia. Isso porque muitas criancas
ficam manhosas com a presenga da mée. Isso acaba atrapalhando,
muitas criancas choram na hora de fazer uma extenséo e a mae fica
com do e pede pra parar ou entra no meio da manipulacéo pra fazer
parar. Entdo eram raras as maes que participavam sem prejudicar a
sesséo, muito raras [...] (P04).

[...] as mées ficavam aguardando em uma salinha de espera até a
terapia acabar. Assim, na primeira sesséo, no primeiro contato com a
crianca e com a familia, nés conversdvamos com o0s pais pra eles
dizerem a estoria da crianca, mostrar os exames realizados [...] nas
sessOes seguintes a gente evitava de colocar eles juntos, pois muitos
acabavam demonstrando dé da crianga e, com isso, deixava a
crianca inibida, [..] essa ndo colaborava na hora de fazer as
atividades, chorava... Entdo, quando tinha que conversar com eles,
nds conversdvamos depois da sessdo, chamava [..] na sala e
conversava, isso no caso das criangas maiores. Agora, nos casos dos
bebes, nds deixavamos os pais [...] ficarem juntos [...] (P05).
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H& uma tentativa de explicacdo por parte de um dos profissionais das
razbes pelas quais ndo estimulam a permanéncia dos pais durante as sessdes
terapéuticas, através de expressdes como: “as criangas ficam manhosas com a presenca
da mae”, “a mée fica com dd e pede para parar ou entra no meio da manipulagao”. No
caso das Clinicas-Escola, notou-se que alguns familiares aproveitam o atendimento
terapéutico da crianca para praticarem uma atividade fisica, como uma caminhada ao
redor da clinica-escola, outros se ocupam com atividades de cunho pessoal

demonstrando, com isso, que reservam esse momento para o auto-cuidado.

Nos relatos de dois profissionais houve o predominio de caracteres
emocionais. Expressdes como: “apoiar a familia”, “atender as necessidades emocionais da
familia e crianca”, “ouvir o desabafo e os problemas do familiar” foram mencionados
repetidas vezes, em detrimento aos de carater técnico. Segue abaixo, um dos trechos

referente a temética:

[...] as vezes na primeira avaliacdo eu s6 vou ouvir os problemas e
desabafos da mae [....] (P03).

Salienta-se a importancia de incluir na rotina de atendimento as criangas
com paralisia cerebral, o suporte emocional aos familiares, a fim de minimizar o
sofrimento sentido pelos pais e, assim, melhorar a relacdo que se estabelece entre ambos

(profissional e familiar).

28, Categoria: Rotina de educacdo em saude: aspectos enfatizados e

dificuldades encontradas..

Ao perceber que, na rotina de atendimento a criangca com paralisia

cerebral, a educacdo em salde esta intrinsecamente atrelada, os profissionais foram
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questionados a respeito dos aspectos que mais enfatizam aos familiares durante esse processo
e quais as dificuldades mais encontradas. Nas respostas, houve diversas expressoes referentes

a temaética, sendo estas agrupadas e separadas em topicos e subcategorias.

1° Tépico: Rotina de orientacédo:

A prética da educacdo em saude conta com a educagdo, orientacdo,
conscientizacdo, aconselhamento e informacdo sobre os aspectos relacionados ao
processo salde-doenca-cuidado. O profissional realiza a sua orientacdo baseado nas
informacdes, conhecimentos e dificuldades que compdem o universo dos pais, a fim de
esclarecé-los a respeito da paralisia cerebral. Nesse processo, orienta¢des referentes a postura,
as limitagbes dos movimentos e a necessidade de estimulagdo e higiene bucal da crianga s&o
realizadas. Orientam também quando iniciam novos exercicios e intervencdes com a crianca,
pois necessitam que os pais aprendam para dar continuidade a terapéutica em casa. Como

ilustracdo, segue abaixo alguns trechos ilustrativos sobre a tematica:

Bom, [...] a orientacdo depende do nivel de informacédo da familia.
[...] a nossa orientacdo, é baseada em educacdo em saude bucal, tipo
de dieta e forma de higiene, além de explicar o que é a doenca que da
na boca: carie, gengivite e o que ela pode [...] causar além dessas
duas coisas (P01).

[..] porque toda a casa que a gente vai, a gente ja detecta um
posicionamento errado, a forma de manipular, de carregar a crianga.
Entdo, a gente ja entra com a orientacdo, ja vai conversando [...]
(P02).

[..] as orientacBes eram dadas quando a gente percebia que a
crianca [...] era pouco estimulada em casa. Quando a postura ndo
estava adequada, ou quando comegavamos novos exercicios [...] ou
mudévamos alguns exercicios, nés chamavamos o0s pais pra mostrar,
pra poder aprender 0s exercicios novos, pra poderem continuar a
fazer em casa [...] (P05).

Observou-se que trés profissionais relataram que a sua rotina de

orientacdo centra-se nas dificuldades e necessidades dos familiares. Ressalta-se que, se
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essas dificuldades ndo fossem detectadas, a orientacdo ndo seria feita. Conforme a
afirmacgdo de outro participante, muitas mées chegam desorientadas no consultério do
profissional de reabilitacdo em decorréncia da falta de orientacdo médica, pois é esse 0
primeiro profissional que entra em contato com essa familia, diagnosticando a crianca.
Essa mesma profissional pontua, ainda, a grande expectativa desses pais acerca da
melhora e reversao do quadro clinico da crianca através do trabalho de reabilitacdo. A
mesma profissional afirma, ainda, que os profissionais da area médica muitas vezes
depositam a responsabilidade da recuperacdo da crianga sobre os profissionais da
reabilitacdo, esquivando-se de tal responsabilidade. Para ilustrar segue abaixo um trecho

referente a um dos relatos:

[...] tudo depende da orientagdo de um profissional. No meu caso foi
assim e ai eu vejo essa mae também, como eu me senti, a Deus dara
na realidade, né?! Porque quando vocé sai de uma maternidade ou
de uma clinica, ou de um hospital, vocé sai crua, sem nada, porque a
meu ver 0 hospital &€ um ambiente muito frio, o médico um ser frioe a
gente ndo sai com a orientacao! (P03).

Os participantes mencionaram, também, que a orientacdo dada é
consequéncia da necessidade de conscientizar os familiares a darem sequiéncia no tratamento
da crianga em domicilio, para que ndo dependam exclusivamente do atendimento profissional

que é realizado em uma a duas sessdes semanais. Abaixo segue exemplo dessa abordagem:

A gente orienta [...] primeiro porque na fisioterapia a gente tem que
fazer uso dessas orientaces para que a mée tenha seguimento do
tratamento em casa. E segundo, porque ja é um critério do nosso
programa. A gente trabalha muito com orientacédo a familia, porque
como a gente tem as visitas, que se tornam semanais, né?! [...] a mae
que fica vinte e quatro horas, ela tem que saber lidar e, também, pra
dar uma resposta pra gente, né?! Pra crianca se desenvolver e
continuar o nosso trabalho durante a semana, né? (P02).

Compreende-se, portanto, que a pratica da orientacdo esta intrinseca a
profissdo, sendo considerada uma ferramenta importante para 0 processo de educacgdo

em saude aos pais dessas criancas com PC. Outro motivo considerado importante e
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mencionado por um dos profissionais refere-se a necessidade de orientagdo aos
familiares no momento em que recebem o diagnéstico da crianca. De acordo com o
profissional, essa é uma pratica muito realizada, pois facilita o processo de compreensao
da paralisia cerebral, ajudando aos familiares, em especial as maes, que se sentem

culpadas pelo diagnoéstico da crianca.

Tem muitos pais que [...] se mostram interessados em saber o que é a
paralisia cerebral, quais as causas envolvidas, se esse diagnostico
esta correto, se eu tenho certeza do que estou falando. [...] Eu explico
0 que é a paralisia cerebral. Outros se sentem culpados,
principalmente algumas mées quando é um caso de hipdxia neonatal,
elas acabam se sentindo culpadas. Ai explico, dizendo que néo, que
elas nédo tém que se sentirem responsabilizadas por aquilo, que € algo
que ocorre mesmo (PQ7).

Conforme o relato h& diversas reacbes dos familiares frente ao
diagndstico de PC, cabendo ao profissional recorrer a pratica de educagdo em saude,
especificamente, utilizando-se da orientacdo e da explicacdo para ajudar a familia.
Conforme o profissional, a compreensdo da orientacdo dependerd do grau de

entendimento desses pais.

A seguir, serdo apresentados o0s aspectos enfatizados pelos
profissionais quando realizam as orientagbes aos familiares. De acordo com os
relatos, identificaram-se dois diferentes aspectos, apresentados por subcategorias,
que foram enfatizados pelos profissionais no momento da pratica de educacdo em

salde aos familiares da crianga com PC.

Subcategoria 2.1: Conscientizacdo dos familiares na continuidade da

terapia no domicilio.

Uma das principais preocupacgdes dos profissionais esta na necessidade

em conscientizar os familiares acerca da importancia da continuidade no domicilio, da
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terapia. Tal preocupacdo deriva da pequena quantidade de sessOes realizadas pelos
profissionais na semana. Em especial, um dos profissionais mencionou que sempre enfatiza
esse assunto para que, de fato, a familia compreenda essa questdo Abaixo, seguem dois

trechos a titulo de ilustragdo:

[...] tem m&es que n&o fazem [...] Por qué? Varios séo 0s motivos [...]
a gente sabe que toda crianca com problemas neuroldgicos demanda
cuidados que sao exaustivos pra uma méae que tem varios filhos [...] e
tantas outras tarefas pra fazer e, com isso, a gente sabe que ela ndo
vai fazer os exercicios em casa. Tem outras mées que pensam que 0
papel delas é levar a crianca no fisio, na fono, na TO, no psicologo,
no médico e que isso ja estd de bom tamanho que ela ja fez a parte
dela [...] e tem as mdes que mesmo com varios filhos, Vvarias
atividades do lar arrumam tempo pra realizar as atividades de
exercicios indicados pelo profissional. Entdo, sdo varios tipos de
maes que encontramos [...](P04).

[...] uma coisa que a gente percebia e que ainda percebe na pratica, é
essa questdo da mée tirar a responsabilidade de si, assim, dela ndo
fazer, ndo continuar os exercicios em casa, porgue [...] por levar uma
vez na semana (a crianca no profissional), ela ja acha que ndo tem o
porqué de fazer mais. Ela acha que néo precisa se responsabilizar
por mais uma atividade e isso era nitido. Algumas criancas
demoravam mais, a ter melhora, porque a mée nao trabalhava em
casa, com a crianca. Entdo € tirar a responsabilidade de fazer e
deixar a responsabilidade sobre o profissional. E muitas diziam que
ja trazia que era pra gente se virar, pra gente ajudar no quadro da
crianca, porque ela ndo tinha tempo pra fazer isso, porque tinha
outros compromissos e responsabilidades com a crianga [...] (P05).

[...] O que eu mais eu pego no peé € as fazer entender isso: que pro
tratamento (da crianca) a melhora depende delas, porque elas tem
uma crianca totalmente dependente e a maioria ndo tem essa
consciéncia e vocé acaba tendo que fazer por ela,. né?! Mas que eu s6
estou aqui pra ajudar, pois meu papel é esse, mudar de exercicio! [...]
eu tento passar essa responsabilidade, totalmente, pra elas pra que
entendam isso [...](P06).

Com tais ilustracBes, € possivel perceber que os profissionais estdo
cientes dos porqués de algumas maes realizarem o0s exercicios ensinados pelos

profissionais ou ndo, deixando essa responsabilidade recair, somente, nos profissionais.
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Subcategoria 2.2: Enfase aos familiares sobre os aspectos da PC e da

qualidade de vida

Nessa subcategoria, as énfases aqui mencionadas referem-se aos aspectos
fisicos da crianga, 0 seu correto manuseio, a fim de manté-la em uma postura adequada
quando sentada no carrinho, no sofd, na cadeira, deitada na cama ou berc¢o, no colo, em pé e
no seu transporte, para a preservacdo do ténus muscular. Assim, ha a necessidade do
conhecimento de estimulos sensérios motores por parte dos familiares para que, dessa
forma, possam garantir um melhor desenvolvimento neuroldgico da crianga, além da
importéancia da integracdo dessas nas atividades sociais da familia. Os relatos ressaltam que,
se os familiares compreenderem a real importancia das praticas de educacdo em saude
como as orientagdes, terdo suas dificuldades minimizadas. Para ilustrar essa questéo, abaixo

seguem alguns trechos ilustrativos:

[...] a questéo da postura, de como as mées devem atentarem-se para
a postura da crianca, seja ha cama, seja ha cadeira de rodas, seja no
colo, os estimulos com os brinquedos, com a posi¢do da cama no
quarto, sdo mais importantes, dicas para ndo deixar a crianga com
escaras?, que é [..] a importancia da rotatividade da crianca, no
berco, na cama, né?! Principalmente a noite [...] (P04).

[...] outro fator era em relagdo aos estimulos, aonde a cama da
crianca tinha que estar, (sempre voltada para os estimulos, pro lado
em que ha a dificuldade de movimentacdo da crianca). Como
estimular a crianca, como posiciona-la na cama, na cadeira, no sofé,
no colo da mae. Falava da troca de declbito, da sua importancia
para evitar a formacdo de feridas, [...] a necessidade dos pais de
perceberem as necessidades da crianga, as necessidades reais de
estimular essa crianca, da importancia [...] de fazer ela participar da
vida social da familia, isso € imprescindivel, o contato com outras
criancas... I1sso tudo ajuda no desenvolvimento dessa crianca (P05).

Bom, primeiramente, [...] da necessidade de dar estimulos a essa
crianca, de atender aos cuidados que ela necessita; quando tem
medicagdo a ser administrada, a forma como esse deve ser feito,
quando tomar, como tomar, o horario, a funcdo que esse
medicamento vai ter. Entdo, se é pra controle muscular ela (mé&e) tem
que entender que o remédio é [...] pra minimizar os sintomas da

2 Hoje em dia o termo “escara” néo é o mais indicado e sim “(lcera de pressdo”.
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contracdo [...] E fazé-la compreender que isso ndo vai reverter o
quadro da crianga [...] é abordado de forma a conscientizar essa
familia, que eles possuem uma crianga com limitagdes fisicas, mas
ndo doente, mas que requer cuidados como qualquer outra crianca
da idade, mas que por ser dependente precisa de ajuda pra realizar
suas fungdes. Que respeitem suas dificuldades e limitagGes, mas que
necessita ser estimulada, tudo pra que tanto a crianga quanto a
familia possam, juntas, atingir, de forma saudavel, a qualidade de
vida [...] Entdo, a importancia da fisioterapia, da fono, da terapeuta
ocupacional, [...] de inserir essa crian¢a no contexto social familiar, a
importancia do lazer, [...] de fazer com que essa crianca se sinta
normal, [...] apesar das suas limitag@es fisicas. (P07).

Dos sete profissionais entrevistados, cinco relataram que a énfase de suas
orientacbes esta sobre os aspectos dos cuidados gerais da crianca. Para trés
profissionais, quatro aspectos importantes sao enfatizados em suas préaticas de educacéao
em saude: i) estimulo sensorio-motor da crianga, em relacdo ao posicionamento (na
cama, berco, cadeira, cadeira de rodas e sofa) aos estimulos que os pais devem oferecer
as criancas, objetivando o seu melhor desenvolvimento neuromotor; ii) énfase sobre o
posicionamento e a postura da crianga, no colo dos familiares, na cadeira de rodas, no
banho, a fim de atentarem-se em colocar a criangca em posicdo adequada para evitar
deformidades; iii) mudanca de decubito, pois como ha a deficiéncia, fica dificil da
crianga realizar essa troca sozinha, a ndo ser que seja um tipo de PC leve; iv)
necessidade de conscientizar e ensinar a familia a inserir e integrar a crianga no

convivio social da familia, como feito com as criangas de desenvolvimento normal.

2.3 Dificuldades encontradas pelos profissionais no momento em que

realizam as praticas de educacéo em saude aos familiares.
Foram agrupadas em dois grupos, conforme as suas percepcoes:

1° Grupo: Dificuldade para os familiares em aceitar o diagndstico, as

orientacgdes, medos e expectativas.
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Uma das dificuldades que os profissionais tém estd em lidar com a
aceitacdo do familiar sobre o diagnostico da crianga, quanto mais grave o
diagnéstico maior a dificuldade de orientagdo, pois, de acordo com um dos relatos,
os pais “ouvem e filtram do profissional, aquilo que eles querem”. Além disso,
destacam que os familiares, muitas vezes, ndo aceitam as orienta¢des fornecidas

devido a demora na visualizacdo dos efeitos e resultados da terapia.

[..] a gente vé, ao longo dos anos, que ndo teve uma mae que
percebesse a gravidade da sua crianca. [...] ja recebeu respostas de
varios profissionais, todas contraria a tudo o que queriam ouvir [...]
dez anos se passaram e nao aceitam. Por qué?! Porque eles ouvem,
filtram do profissional, aquilo que eles querem [...] Ai, quando vocé
vai falar, vocé é a ma, a ruim, a insensivel, né?! E I6gico que vocé
precisa ter modos e modos pra [...] falar [...] e as vezes vocé acha
que esta sendo a mais delicada possivel, mas a pessoa esta tdo que
pra ela tudo parece ser uma alfinetada. E ai cabe a nos sabermos
lidarmos com isso [...] € compreender o momento dessa familia [...]
(PO3).

[...]. Elas querem crer que seu filho vai sair andando da fisioterapia,
que a fisioterapia vai conseguir o milagre que elas procuram. E isso
que elas querem, porque quando vocé vai falando que a fisioterapia
tem seus limites, que a lesdo é permanente, elas parecem ndo
acreditar, acham que estamos exagerando ou gue nao queremos
trabalhar ou que ndo estamos nos esforcando pra atender o caso
delas [...] E uma coisa gue eu vejo que acaba dificultando, também, é
que os resultados ndo sao imediatos como elas gostariam que fosse. A
[...] fisioterapia [...] requer tempo, dedicacdo e persisténcia [...] s6
que muitas desistem porque ndo tem paciéncia [...] (P05).

[...] Uma coisa que a gente [...] percebe é que as vezes a mae nao vé
sentido naquilo que a gente esta falando [...] Isso ocorre, ao meu ver,
.porque os efeitos sdo a longo prazo, né?! ou porque, na maioria das
vezes, S0 exercicios para manutencdo, pra evitar atrofia, né?! [...]
(PO2).
Nos relatos, dois profissionais mencionaram que, apesar das dificuldades
encontradas, deve-se compreender esse momento da familia e a falta de paciéncia de
algumas mées que abandonam o tratamento, por ndo enxergarem os resultados da

terapia na crianca. No entanto, o medo, a ansiedade e a expectativa podem ser
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considerados, segundo os participantes, relevantes fatores de dificuldade no

momento em que realizam a orientagéo.

[...] outro fator que a gente percebe € 0 medo e as expectativas que
esses pais depositam em nds profissionais da area médica, [...]
fisioterapeutas, fonos e terapeutas. O medo de néo saber se vao [...]
compreender as necessidades reais da crianga, [...] de fracassarem,
[...] de prejudicarem, ainda mais [...] (P07).

Dos sete participantes, trés mencionaram o medo dos familiares em assumir
os cuidados da crianca e acentuar os seus problemas. Tal sentimento inibe o familiar de
colocar em pratica as orientacdes recebidas pelo profissional, receando prejudicar ainda
mais a crianca. No entanto, ha pais que ndo tém medo de cuidar do filho, mas ndo possuem
habilidade para realizar as praticas de educacdo em saude ofertadas pelos profissionais. E,

por fim, ha pais que apresentariam uma forte caréncia em compreender o que esta sendo

falado /orientado. Abaixo seguem alguns relatos ilustrativos:

[..] por mais que a gente explica, desenha, escreve, ndo adianta, [.. ]
ndo consegue entender. E nato da pessoa [...] a dificuldade. Entéo, a
gente percebe a dificuldade [...] de compreensao mesmo [...] (P03).
[...] tem [...] uma crian¢a que a gente visitava e a mae tem uma
préatica em [...] alimentacdo via sonda, [...] parece que ela € [...] uma
especialista, mas no posicionamento, eu j& percebo que ela fica um
pouquinho perdida. [...] (P02).

As dificuldades de compreensdo de um familiar foram pontuadas por um
dos participantes. No entanto, outro profissional pontua que ha médes com habilidades
para alguns cuidados, apresentando dificuldades para outros, o que é um desafio para o
profissional. Outra dificuldade dos profissionais na prética de educacdo em saude,
especificamente na orientacédo, se refere aos familiares que ndo aceitam alguns “néos”
dados pelos profissionais. Para ilustracdo extraiu-se o seguinte trecho:

Tem familiar que ndo aceita o que vocé fala diz: ahh n&do!!! N&o
precisal Além dos valores das familias [...] de como se chegou
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naquela situacdo, além da familia que ndo aceita determinados
“ndos’ [...] (PO3).

Um profissional menciona que as maiores dificuldades enfrentadas,
durante a orientacdo, esta no fato de o familiar acatar as orientacdes e 0 “ndo” dito

pelo profissional.

2° Grupo: Dificuldades de compreender o que esta sendo falado pelo

profissional.

Esse grupo refere-se a dificuldade dos profissionais em lidar com a falta de
entendimento por parte dos familiares, a respeito do que estd sendo orientado pelos
profissionais. Nesse contexto estdo expressdes como: “falta de entendimento”, “depende da
escolarizacdo da familia” e “como esta a receptividade do outro para receber a orientagdo”

mencionadas pelos participantes. Para ilustrar essas expressoes seguem dois trechos:

[...] Entio, como essa mée sabe que a crianga ndo vai andar, ela ndo
compreende a importancia de fazer aquele exercicio, entende?! Entdo
as vezes falta essa compreensdo [...] que torna dificil o trabalho de
orientacdo (P02).

[..] tudo vai depender das condi¢cOes de compreensdo daquela
familia, daqueles pais. Olha, eu percebo que as condiges sociais,
socio-culturais, elas dificultam o processo da compreensdo quanto
mais dificuldades econdmicas, educacionais e culturais, mais
complicado fica de realizar a orientagdo, de se fazer compreender
pela falta de entendimento daquilo que se esta falando. Entéo,
acredito que seja isso, mas os fatores socio-culturais e [...]
econdmicos sdo fatores que acabam interferindo na compreenséo e
no entendimento desses pais, certamente (P07).

Trés dos sete profissionais afirmam que o maior problema encontrado,
no momento da orientacdo, relaciona-se com a dificuldade de compreensdo por parte

dos familiares, acerca do que é orientado. De acordo com dois dos trés participantes, ha
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outro fator que dificulta a compreensdo da orientacdo que € a condicdo educacional

desses familiares.

No entanto, um profissional mencionou que a dificuldade ndo depende,
unicamente, da forma ou do método com que se realiza a orientagdo, mas, sim, da
disposicdo e interesse do familiar em recebé-la. Outro profissional acredita que a
dificuldade estd atrelada ao fato da mde conformar-se com a situagdo da crianga,

desmerecendo as orientacdes realizadas.

3% Categoria. Formas do profissional superar as dificuldades durante a

educacdo em saude.

Quando questionados sobre as dificuldades encontradas no momento em
que realizam a prética de educacdo em saude, alguns profissionais jA& mencionavam
formas de supera-las. Com isso, pontuaram questdes referentes ao re-explicar de forma
lenta, utilizando na orientacdo uma linguagem mais facil. Ainda, h a possibilidade de
chamar, quando possivel, algum outro familiar para ser orientado e, por fim, solicitar a

repeticdo do que foi orientado pelos familiares.
Tento explicar novamente, né?! [...] usando comparagdes, porque da
pra perceber pela expressdo da mae que ela ndo esta assimilando que
[...] ndo ta acompanhando o raciocinio. Entdo a gente reestrutura a
forma de falar, utiliza comparacdes e pede pra ela demonstrar o
exercicio [...] (P02).
Re-orientar[...] (P07).
Dos participantes entrevistados, cinco afirmaram utilizar a re-orientacéo
como forma de superar as dificuldades que encontram. O “chamar outro membro da

familia” foi pontuado por apenas um dos profissionais e outro solicita ao familiar que

demonstre e repita a orientaco realizada.
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42 Categoria. Comprovacdo de gue as praticas de educacdo em saude

estdo sendo cumpridas pelos familiares em domicilio.

Nesta quarta categoria, os profissionais afirmam conseguir comprovar se
as orientagdes estdo sendo postas em pratica, no domicilio, pelo familiar. Alguns
profissionais (trés) mencionaram que a forma de comprovacdo utilizada é através do

acompanhamento clinico. A titulo de ilustracdo seguem, abaixo, alguns trechos:

A estratégia [...] € 0 acompanhamento [...] S&o os exames freqlientes,
né?! [...] ndo adianta limpar o dia que vem pro consultério, porque a
gengiva ndo se recuperou. Entdo baseado nesses fatores clinicos é
que a gente vé se esta fazendo ou ndo [...] (P01).

E através do acompanhamento clinico dessa crianca (P02).

[...] nés profissionais sabemos quando uma crianga € estimulada em
casa [...] ou ndo! Nos casos das criangas com PC, elas apresentam
diferencas na musculatura, na tonicidade... e isso € a prova de que
essa mae estd fazendo em casa, como licdo de casa, pensando na
melhora de seu filho (P06).

Dessa forma, o acompanhamento clinico acaba sendo uma ferramenta
viavel para a comprovacao de que as orienta¢des advindas da educacdo em salde estdo
sendo postas em préatica pelos familiares. O resultado é a certeza da continuidade do

tratamento e do crescente estimulo ao desenvolvimento da crianca.

Tema 4. Metodologia de ensino.

12 Categoria: Méetodos utilizados pelos profissionais durante as praticas

de educacdo em sauide aos familiares.

Nessa categoria foi listado, pelos participantes, o tipo de metodologia
que utilizam no momento da orientacdo aos familiares. A grande maioria dos

profissionais (cinco), quando questionados sobre isso, mencionava ndo fazer uso de
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nenhuma metodologia; no entanto, em outros relatos, sem notar, citava a utilizagdo da
mesma. Aspectos como “o uso da linguagem clara e sem termos técnicos”,
“demonstracdo e repeticdo de exercicios”, “a escrita”, “leitura”, “pausas entre um
exercicio e outro”, “ndo orientar demais num mesmo dia”, “se colocar no lugar do outro”,
“informar o necessario”, “anotagcbes no caderno”, “repassar a experiéncia vivenciada” e
“cobranca” foram alguns dos pontos levantados pelos participantes. Para ilustrar seguem-se,

abaixo, alguns recortes das falas dos profissionais:

Eu vou mostrando e a gente vai escrevendo no caderno. Vou pedindo
pra mée escrever o tipo de exercicio e a quantidade que é pra fazer
por dia [...] mostro na crianca e na mae. Ai, na outra semana, eu
peco pra mée fazer [..] na outra semana eu deixo sempre a méae
fazer, pra ver se ela esta fazendo certo [...] (P06).

[...] eu mostro pra eles, na hora de fazer os testes. Eu faco no pai ou
na mde, pra eles observarem como é a resposta ideal, normal e,
depois, faco o teste na crianca mostrando a resposta que ela tem,
como € diferente da resposta ideal, como ela estd respondendo ao
teste, que é de uma forma diferenciada, tipica de quem possui uma
lesdo cerebral [...] e tudo isso acompanhada por uma linguagem
clara e facil sem o uso de termos técnicos (P07).
Todos os participantes, de forma direta ou indireta, mencionam fazer uso
da comunicacdo verbal clara e sem 0 uso de termos técnicos, além de empregar a
demonstracdo de suas préticas de educagdo em salde na crianga ou no proprio familiar. No
entanto, cinco dos profissionais afirmaram solicitar aos cuidadores a repeticdo do que foi
ensinado, a fim de que profissional esclareca eventuais ddvidas. Houve um relato

enfatizando que, além de fazer uso da linguagem clara, utiliza a prépria experiéncia de ser

mae de crianca com deficiéncia.
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Tema 5. Educacdo em Saude.

12 Categoria: Conceito _de educacdo em saude: percepcdo dos

profissionais da saude.

Nessa categoria foram agrupadas as falas dos profissionais referentes ao
que compreendem por Educacdo em Saude. Foi possivel agrupar tais conceitos em dois
grupos:

O primeiro grupo de profissionais apresentou apenas um conceito
educacional. Dos sete participantes, quatro fazem parte desse grupo. Mencionaram, em
seus relatos, compreender a educacdo em salde como um processo de que dispdem para
atingir a populagdo, de forma a observar, educar, orientar, informar, analisar e reeduca-
la sobre saude. Acreditam despertar nas familias habitos mais saudaveis de vida. Abaixo

seguem alguns relatos sobre tal aspecto:

Bom... vem em minha mente que a gente como profissional da area da
satde tem que formar e informar essas familias leigas. A gente forma
pra que eles tenham os cuidados com eles mesmos, informando o que
é doenca, como ela pode acontecer, e 0 que se faz para prevenir. Nao
seria apenas uma promogao da satde é uma informacao mesmo, que
vocé da e forma eles para cuidar melhor daquela crianca (P01).

E trabalhar essa salde de forma a educar e reeducar essa familia
sobre as questdes da deficiéncia [...] entdo a educacdo gera ndo s
passar a informacdo, mas analisar, também, se aquela sua
informagao esta tendo fruto [...] a educacdo deve ser permanente. E
I6gico que, o enfoque deve ser abordado uma, duas, ou trés vezes e
deve ser mudado [...] Entdo eu percebo que para educar eu preciso:
analisar o contexto da familia [...] (PO3).

E ensinar o que é salide, 0 que é ter habitos saudaveis [...] (P04).

[...] é educar esses familiares sobre como podem atingir a qualidade
de vida com mais salde, logicamente que dentro de suas
possibilidades [...] e limites [...] (P05).

A grande maioria dos profissionais conceitua a educacdo em saude como

um processo de educacdo e orientacdo aos familiares das criangas com paralisia
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cerebral, considerando-os aptos a desenvolver habitos mais saudaveis de vida,
atingindo, dessa forma, uma melhor qualidade de vida. Ha& um profissional que refere
que o processo de educacdo em salde vai muito além do educar é, também, uma forma
de informar a familia sobre os aspectos do processo salde-doenca e, com isso, forma-la
para melhor cuidar da crianca. Em contrapartida, outro participante menciona que 0
processo da educacdo em salde ndo visa apenas a informagdo, mas que o profissional
precisa analisar o contexto de vida da familia para melhor educé-la, além de que esse

processo deve ser permanente.

O segundo grupo formado por trés participantes apresentou um conceito
mais abrangente que o grupo anterior sobre o conceito de educacdo em salde.
Enfocaram aspectos referentes a ética, questdes de bom relacionamento, além da ligacéo
do conceito de educacdo em saude com aspecto fortemente relacionado a cultura da

sociedade. Abaixo seguem alguns trechos dos relatos:

Bom, educacdo em salde sdo todos esses cuidados que, nos
profissionais, temos que ter ao orientar e ensinar, [...] uma familia.
Temos que, primeiramente, respeitar a cultura dessas pessoas, as
suas limitagBes, porque impor algum conceito, isso ndo resolve. E
claro que a gente ajuda a pessoa a perceber as coisas, a gente mostra
0 porqué de o certo ser o certo [...] é ter calma em repetir quantas
vezes for necessaria, caso a pessoa n&o tenha compreendido. E vocé
orientar a familia a ter mais qualidade de vida, pois ela educada ira
ajudar a crianca a ter o continuo do tratamento, pois uma vez que a
gente ensina e orienta as maes e essas [...] fazem as orientacdes que
nés ensinamos, sabemos que a crianga tera a continuidade do
tratamento e que a qualidade de vida dela sera melhor [...](P02).

Educacao em salde [...] € orientar e ensinar a familia a buscar um
hébito de vida mais saudavel [...] pra que tenham uma qualidade de
vida melhor. No caso, é ter paciéncia, perseveranca e uma fala
simples, mas que togque o entendimento, daquelas pessoas, a quem
vocé ta fazendo o processo de educacdo em saude [..] para que
tenham uma qualidade de vida melhor. Isso vale pra todos os
individuos com deficiéncias ou ndo... acho que é por ai! (P06).

Bom, educacdo em saude é a forma pelo qual o profissional da satde
[...] ir& levar aquele paciente e aquela familia [...] a conquistar uma
qualidade de vida melhor, [..] porque, é possivel através da
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promogdo [...] e da educacdo em saude [...] que as pessoas tenham
uma vida mais saudavel [...] é ter uma vida [...] sem depender de
remédios [...] porque, pela cultura, a sociedade de hoje apresenta um
hébito [...] de que [..] médico bom é aquele que prescreve
medicamento e, quando se pensa em educacao em saude, ndo é isso
que se compreende. Entdo, é uma questao cultural [...] por isso que
fazer promocéo e [..] educacdo em salude ndo depende s6 do
profissional da salde depende, também, da sociedade compreender e
incorporar essa proposta [...] E importante que se tenha [...] acesso a
educacdo e que dentro dessa educagédo tenha a educacgdo para a

salde assim, aos poucos, essa cultura sera quebrada [...] (P07).

Para um dos integrantes desse grupo, a cultura educacional da sociedade

gera conhecimentos equivocados sobre o papel dos profissionais da saude. Dessa forma, de

acordo com o relato, a educacdo em salde nao deve somente ser feita pelo profissional da

saude, mas pela educacdo escolar da populacdo, a fim de conscientiza-la sobre salde

estabelecendo conceitos mais assertivos sobre o tema, oportunizando um preparo da

populacédo para que o profissional tenha maior facilidade em realizar as praticas de educacéo.

Na analise de contetido dos relatos advindos dos familiares encontrou-se dois grandes temas,

no qual cada um deles foi agrupado em categorias relacionadas ao tema em questdo. Através

do Quadro 04 é possivel visualizar os temas e categorias emergentes dessas analises.

Quadro 04. Temas e categorias encontradas nos relatos dos familiares.

TEMA

CATEGORIA

1.
Compreendendo a Paralisia Cerebral.

12, Recebendo o diagndstico e dificuldades
encontradas.
22, Conduta dos profissionais.

2.
Enfrentamento dos pais frente aos cuidados
da crianga com PC.

12, Aprendendo a cuidar da crianca.

22, Dificuldades encontradas no momento de
realizar os cuidados a crianga em casa.

3% Presenca dos familiares durante o
atendimento terapéutico a crianca, a préatica
em domicilio e confianca nas orientacGes
recebidas.

48, Rotina de cuidados a crianca e seguranca
em realiza-los.

52 Caminhos percorridos para se chegar aos
cuidados atuais e classificacdo dos cuidados.




78

Tema 1. Compreendendo a Paralisia Cerebral.

12, Categoria: Recebendo o diagnéstico e dificuldades encontradas.

Nessa categoria, os familiares relataram a experiéncia de recebimento do
diagndstico da crianca com paralisia cerebral e como reagiram frente a isso. Aspectos
referentes a auséncia de diagndstico ao nascer, diagndstico tardio, medo, choque,
apavoramento, desespero, angustia, foram itens bastante mencionados.
Didaticamente dividiu-se a categoria em dois grupos: o primeiro “Recebendo o

diagnéstico” e o segundo “Sentimentos vivenciados”.

1° Grupo: Recebendo o diagndstico.

Dos relatos, cinco familiares mencionaram que sO tiveram acesso ao
diagndstico de paralisia cerebral apds o primeiro trimestre de nascimento da crianga,
pois “ndo perceberam” que ao nascer a crianga apresentava algum problema. Dessas
cinco participantes, trés citaram as diferengas claras observadas ao longo do
desenvolvimento da criangca como: “essa menina ndo desenvolve”, ““um braco
movimentava ou outro ndo”, ‘“‘com sete meses ndo abria a mao”, “a cabeca era
molinha™, “n&o tinha firmeza com a cabeca, méo e perna direita”, “os olhos estavam
tortos”, ““ele babava muito”, ““a primeira convulsdo”, ““falta de coordenacdo motora™,
“fraqueza muscular”, ““boca torta”, ““ndo tinha forca no pescoco e ndo ficava sentadinho”,
destacando o diagnostico tardio da paralisia cerebral. Entretanto, uma méae assegurou que o
médico a alertou que a crianca apresentava alguma disfuncdo, mas nao especificou e so
guando esta se manifestou é que a familia buscou ajuda profissional. Abaixo, a titulo de

ilustracdo segue um trecho sobre a questéo abordada:
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Olha, nem eu nem o pediatra percebiamos que ela tinha algum
problema. Quando ela fez uns quatro, cinco meses que eu percebi,
assim, algo diferente. [...] Quando eu descobri, ela ja tava com
paralisia facial, entortou a boca... Nisso quando eu comecei a correr
com ela, ela ja tinha uns cinco, seis meses [...] (FO6).

A fala justifica o porqué das criancas chegarem muito tarde as
Instituicdes de salde para tratamento precoce. Somente nos casos em que a paralisia é
diagnosticada precocemente é possivel realizar uma intervencdo de forma mais eficaz e
rapida. Pode-se dizer que em alguns casos 0 médico pode até informar a familia que a crianca

tenha algum problema, mas o diagnostico ndo é revelado.

[...] eles falaram que ele tava com meningite bacteriana! Ele ficou
vinte e um dias na UTI [...] (F05).

Uma familiar afirmou que a crianca apresenta paralisia cerebral devido a

uma doenca associada ao periodo pos-natal.

2° Grupo: Sentimentos vivenciados.

Referente aos sentimentos vivenciados pelos cuidadores no momento em que

receberam o diagnostico: “fiquei perdida”, “fiquei desesperada”, “o pai virou as costas”,

“chorei muito”, “fiquei confusa”, “fiquei nervosa”. Foram sentimentos expressados nos

relatos das maes, conforme ilustrado abaixo:

Figuei desesperada na hora que o médico falou né?! Depois eu fiquei
meio cega até uns trés, quatro anos. Eu ndo enxergava o problema
nela [...] teve uma coisa que tampou a minha vista, eu ndo enxergava
0 problema dela [...] (F02).

Eu chorei muito de nervoso! Chorei muito mesmo! Pela situacdo da
minha filha e porque eu me vi, de uma situacéo independente pra uma
dependente do marido sem poder trabalhar, porque eu sempre fui
muito ativa! [...] (FO6).

Quando eu descobri foi um choque muito grande! [...] (FO1).
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Pontua-se que os familiares (cinco) tiveram uma reacéo de choque, desespero,
ndo querendo enxergar a verdade, choro intenso e medo frente ao diagnostico da paralisia
cerebral. Houve em um dos relatos a confissdo de que o pai rejeitou a crianga. Do total de
maes e avds, apenas uma mencionou que a descoberta do diagndstico trouxe um sentimento
de “*se sentir dependente do marido™, pois teve que abdicar do trabalho para se dedicar aos
cuidados da crianca. Em contrapartida, houve outra que mencionou nao se assustar com

o diagndstico e uma mde que passou a dar mais valor a vida.

Olha eu néo assustei, porgque eu ndo sabia direito o que era! Pra mim
ele era uma crianca diferente que iria necessitar de cuidados
especiais, porgue eu nao sabia o que era isso... [...] (FO4).

Com isso, € visivel o impacto que o diagnostico da paralisia cerebral tem
sobre as mées, alterando diferentemente cada membro da familia e, consequentemente,
toda a dindmica familiar, provocando a necessidade de reestruturacdo forcada em suas
vidas. Os participantes mencionaram dificuldade em compreender o que é a paralisia

cerebral: “a gente ndo sabia o que era”, “entendi que ele iria ser uma crianca diferente

das outras”, “o cérebro parou”. Abaixo ha ilustracdes a respeito:

[...] paralisia celebral pra mim, pensei: Bom, ndo vai ter
desenvolvimento celebral, né?! Entdo, pra mim passou que
naquele momento paralisia cerebral era como se ele fosse ficar
vegetativo, né?! Que ia ficar vegetando! Nao ia fazer mais
nada, né?! [...] (FO3).
Entendi que ele iria ficar vegetando [...] (FO6).
Verificou-se que dois familiares apresentaram dificuldades para
compreender o diagndstico de paralisia cerebral. No momento de receber a noticia trés
participantes apresentaram dificuldades para compreender o conceito da doenga, pois

estavam fortemente abaladas pela noticia. No entanto, pela falta de compreenséo através

das informacdes do profissional da sadde, uma participante referiu compreender melhor
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o diagndstico através da troca de experiéncia com outras mées e outra necessitou buscar

informagao em revistas e livros.

28, Categoria: Conduta dos profissionais.

Nessa categoria agruparam-se, sob a 6tica dos familiares, as condutas
dos profissionais da satde ap6s relatarem o diagnostico de paralisia cerebral.

Os relatos afirmam que houve diversas formas de os profissionais
expressarem suas condutas, cada qual dentro de suas competéncias. De acordo com 0s
relatos, orientagdes de como lidar e cuidar da crianga em casa pouco foram pontuadas
pelos profissionais da area medica, mas sim pelos profissionais da &rea de reabilitacao
(fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais). Em contrapartida, os profissionais da area
médica preocupam-se, com maior freqliéncia, em especificar o progndstico da
crianga e a conscientizacdo de se buscar profissionais da area de reabilitacdo e, com
pouca freqiiéncia, conceituaram, claramente, os aspectos do diagndstico e causas
provaveis do que originou a doenca.

Dentro dessa categoria, surgiram questdes referentes as condutas sobre
as causas provaveis da paralisia cerebral. As maes e avds mencionam, por exemplo, “a
falta de oxigenacgdo no periodo perinatal,”, “auséncia de explana¢des claras e objetivas”
e a “a falta de diagndstico preciso” por parte dos profissionais da area médica.

Conforme os relatos, tais condutas prejudicaram o entendimento sobre o diagndstico.

Ele explicou, disse que faltou oxigénio [...] (FO4).

Entdo..., explicou que ele teve um lado do cérebro afetado, que foi
justamente o dos movimentos. [...] Mas ele ndo me orientou como
cuidar dele ndo! (FO5).

Eles ndo explicaram! Nem eles sabem direito o que foi que aconteceu,
porque, na verdade uma fala que foi uma veia que morreu e o outro
fala que foi um nervo que enfraqueceu! Entéo... realmente até a gente
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ndo sabe! Eu cuido dele do meu jeito, ne?! Eles (os fisioterapeutas)
orientaram que tinha que faze exercicio no pé dele, na méozinha e
massagem nas costas (F07).

Apbs o diagndstico de PC, os familiares foram questionados se
receberam orientacfes profissionais sobre a paralisia cerebral; cinco das participantes
afirmaram positivamente. Dessas cinco maes, uma mencionou ter recebido orientacdes
sobre uso de medicamentos nos casos de convulsdo e como proceder ao quadro Outra
mencionou ter recebido orientacbes médicas mais especificas sobre as causas e motivos que
ocasionaram a paralisia cerebral na crianca e, pelos profissionais da area de reabilitacéo,
fisioterapeuta e terapeuta ocupacional, como proceder com os cuidados gerais nas atividades
de vida diarias (AVD’s). Das sete participantes, uma relatou de forma critica a conduta de
relacionamento estabelecida pelo profissional da area médica ao falar sobre o
diagnostico de sua filha, desestimulando-a. Em outro relato, a familiar afirmou que o
profissional s6 a orientou a procurar um neurologista e, somente depois, com 0s
profissionais da reabilitacdo é que recebeu as orientacfes devidas. Dessas maes que
receberam orientagdes, uma delas vivenciou o atendimento multidisciplinar ao receber o
diagnostico da paralisia cerebral. A mde menciona ter sido atendida por uma equipe
multidisciplinar, pontuando que foi bem atendida por uma equipe de profissionais
(psicdloga, nutricionista, pediatra, fisioterapeuta e fonoaudiologa) e que todos a

orientaram sobre os cuidados com a crianga em casa e sobre seu desenvolvimento.

La (em Bauru) eles orientaram como cuidar dela... tinha o
médico, tinha a nutricionista também 1a [...] ela me explicou
como eu devia tratar dela em casa [...] (F02).

Dessa forma, duas familiares mencionam nao terem recebido nenhuma
orientagdo sobre os cuidados com a crianga, fato que as deixou inseguras, ansiosas e

com medo ao realizarem os cuidados a crianca. Verificou-se, também, a presenca da
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expectativa de uma das avos sobre a esperanca de seu neto caminhar, mesmo sabendo

que tal fato ndo é possivel pela gravidade da paralisia cerebral.

Tema 2. Cuidados a crianca com Paralisia Cerebral.

12 Categoria: Aprendendo a cuidar da crianca.

Aprender a cuidar da crianga foi uma das habilidades que as mées
desenvolveram devido a rotina de cuidados estabelecida. No entanto, alguns familiares
(cinco) afirmaram ter recebido ajuda de outros membros mais proximos da familia no
inicio dos cuidados com a crianga, minimizando um pouco de suas angustias. Dessas
cinco participantes, duas mencionaram receber ajuda de seus maridos e as demais de

suas irmds e/ ou maes. Para ilustragdo, abaixo ha trechos de relatos sobre essa questéo:

A minha mée [...] e minha irm&, né? Que me ajudaram no comego

[..] (FOL).

Ele me ajudava (marido) s6 que a responsabilidade de cuidar dele era
mais minha do que dele [...] (FO3).

[...] contei com a ajuda da minha irm&, que morava perto de casa e
ela vinha de trés a quatro vezes por dia me ajudar, principalmente na
hora do banho! [...] (C05).

Como aprenderam a cuidar da crianca, os relatos pontuaram questfes
ligadas ao aprender e compreender as necessidades da crianga no dia a dia e 0 que
facilitava ao cuidador no processo de aprendizado. Constatou-se que a “tentativa e erro”
foi citada por seis participantes como sendo a forma de aprendizado para com os cuidados
da crianca. Pela rotina de cuidados, mée e filho foram se conhecendo e adaptando-se um ao
outro. No entanto, houve uma mée que afirmou ter aprendido através da observacdo dos

cuidados prestados pela a avo da crianga, a quem a mée confiou os cuidados.
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Bom, realmente a primeira vez que vocé vé uma convulsdo vocé fica
assustada mesmo, né?! [..] a gente aprende na hora, porque a
cabeca da gente ilumina [...] (FO3).

Fui aprendendo no dia a dia, conhecendo ela, os gostos dela,
tentando compreender ela [...] (F04).

Aprendi na marra! O que dava certo eu continuava, 0 que dava
errado, tentava de outra forma e assim fui indo [...](F06).

2% Categoria: Dificuldades encontradas no momento de realizar os

cuidados a crianca em casa.

Essa categoria agrega os relatos condizentes com s dificuldades a que as
médes e avos se depararam no momento em que realizaram os primeiro cuidados a
crianca com paralisia cerebral. Conforme os relatos, seis familiares apresentaram
dificuldades ao realizarem o0s cuidados basicos a crianca. Dessa amostra, uma
participante adverte que apresentou dificuldades, entretanto as supriu procurando
informagdes a respeito em livros e revistas sobre o assunto e questionando muito 0s
profissionais. Outra participante garante ndo ter apresentado dificuldades sobre os
cuidados a crianca, pois, segundo ela, possuia experiéncia prévia com cuidados basicos
a crianga. Supde-se que tal fato ocorreu, ndo so pela experiéncia prévia com cuidados,
mas também pelo tipo de paralisia cerebral da crianca, que é leve e ndo requer cuidados
tdo complexos. No entanto, quatro participantes mencionaram apresentar dificuldades

com os cuidados basicos, especialmente no momento do banho e alimentagéo.
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3% Categoria: Presenca dos familiares durante o atendimento

terapéutico a crianca, a pratica em domicilio e sequranca nas orientacoes recebidas.

Ao questionar os familiares sobre as préaticas de orientacdes referentes
aos cuidados a crianca com PC, realizadas pelos profissionais, automaticamente surgia
uma questdo oculta: se eles participam do atendimento de reabilitacdo (fisioterapia e
terapia ocupacional) a crianca, descartando a area médica, pois se sabe que a mée
sempre participa das consultas, pois € ela que intermedeia a crian¢a com o profissional.

Como visto nos relatos dos profissionais, a presenca da méde ou de
qualquer outro familiar durante a terapia é facultativa, no entanto, ha profissionais que
estimulem a presenca e outros ndo, por vivenciarem momentos desfavoraveis com
algumas maes. Nos casos das maes que sdo participativas e compreendem a necessidade
dos exercicios feitos pelo profissional durante o atendimento a crianga, ndo interferindo,
o profissional deve incentivar e pontuar como um aspecto favoravel, pois esse é um

meio de interacdo forte entre os profissionais e familia.

Olha, eu entro quando eles me chamam, pra ajudar a segurar ou pra
falar alguma coisa, mas geralmente eu fico esperando na sala de
espera (F02).

[...] ai delas se ndo deixarem eu entrar, porque eu sei que ele é de
menor e precisa ser acompanhado!(F04).

Observou-se que, nas salas de espera, as méaes permanecem, em média,
quarenta e cinco minutos, aguardando a crianca sair da terapia, muitas ficam lendo
revistas e outras saem para caminhar ao redor da instituicdo. Nao foi constatado nenhum
trabalho de educacdo em saude para as mesmas. Das participantes, quatro afirmaram
ndo entrar durante a sessdo e apenas duas quando o profissional solicita, sendo que uma

participou apenas da primeira sessdo, para conhecimento, interacdo e esclarecimentos
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com a profissional. No entanto, apenas uma familiar pontua que freqlenta a sesséo por

compreender que é de direito da crianga um acompanhante durante as sessdes de terapia.

Sobre essa questdo, notou-se que ha mées que utilizam esse tempo de espera
para promoverem o0 auto-cuidado e descanso, embora, saibam que acompanhar a terapia
seja importante, pois facilita compreender melhor o processo de desenvolvimento e das
necessidades da crianga. No entanto, apesar de mencionarem tal importancia, contatou-se
certa acomodacao por parte dessas em aceitarem nao participar do atendimento terapéutico.

As maes foram questionadas se sentem confianca nas préaticas de
educacdo em saude, especificamente nas orientagdes fornecidas pelo profissional da
satde. Conforme os relatos, todas afirmaram confiar nas orientacdes dos profissionais,
por serem especialistas, no entanto reforcaram alguns pontos como: a seguranga que
sentem advém da competéncia e experiéncia do profissional; confiam, mas sempre
procuram ouvir a opinido de outros profissionais fora da cidade; duas participantes
reforcaram que, além das orientagBes, os profissionais proporcionaram apoio e
incentivo, motivando-as com relagdo aos cuidados a crianga; outra familiar pontuou que
sua religiosidade ajuda no processo de seguranga; por fim, a pratica de educacdo em
salde é vista, por uma das participantes, como um meio concreto de confiar no

profissional, por enxergar os avancos do filho.

Quando a equipe é competente, a gente confia, né?! Agora
quando néo... [...] (F02).

[...] eu ouvi muito deles, que o que eu [...] fiz tudo certinho [...]
(FO5).

Sentia sim, porque sdo profissionais, né?! (F07).

Eu sempre confiei mais no profissional do que com as pessoas
que eu conversei né?! [...] (F06).

[...] tudo que eu aprendi foi com o profissional ensinando [...]
(FO1).
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Ao serem questionadas se realizam as praticas de educacdo em saude,
especificamente as orientaces em domicilio, constatou-se que quatro participantes
realizam, sendo que uma afirma uma condicdo para tal, quando a crianga encontra-se
calma. Para outras duas participantes a falta de tempo para realizar as atividades em
casa € um empecilho, dessas, uma diz ter sido orientada pelo profissional da saude a ndo
estressar a crianga com muitas atividades para melhor aproveitamento das mesmas. E
apenas uma das participantes mencionou ndo fazer, pois delegou os cuidados ao marido
e 0 mesmo tem “d6” de fazer os exercicios na crianca. Analisando sob o aspecto do tipo
de paralisia cerebral, percebe-se que apenas uma crianca (tipo grave) é estimulada em

casa pelo familiar. Abaixo, seguem trechos ilustrativos sobre essa questéo:

Quando eu cuidava eu fazia, agora o avl que assumiu, ndo faz
porque tem do (FO03).

Eu copio tudo o que elas (fisioterapeuta e terapeuta ocupacional)
fazem aqui! Ele tem uma bola, [...] um rolo em casa e eu fago
tudo o que elas fazem aqui, eu fago em casa. Eu vou vendo
mesmo e faco igual! [...] Toda noite na hora que eu vou brincar
com ele eu aproveito e fago os exercicios nele (F04).

Ent&o, no comego ela nem escovava 0s dentes, ndo conseguia,
ai eu trabalhei com isso, em cima dela, colocava ela no espelho
e mostrava como tinha que fazer com a maozinha, mas hoje ela
consegue fazer do jeito dela, mas faz [...] (F06).

Eu sempre faco! Porque a mae dele ndo liga muito nao! [...]
(FO7).

42 Categoria: Rotina de cuidados a crianca e seguranca em realiza-los.

Quando questionadas a respeito da atual rotina diéria de vida notou-se
que as participantes centram suas atividades em torno da crianca. A rotina de cuidados
referente ao banho e alimentacdo foram os mais citados. Algumas incluem, além das
atividades de vida diaria, os exercicios prescritos pelos profissionais da saude, como

uma rotina didria com a crianca.
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Verificaram-se, nos relatos, que trés participantes incluiram em sua
rotina, além dos afazeres domésticos e cuidados béasicos a crianca, as praticas de
educacao em saude como, por exemplo, os exercicios orientados pelos profissionais. No
entanto, quatro familiares indicaram apenas as atividades basicas da rotina. Dentro
desse grupo, destacam-se duas mées que mencionaram duas atividades diferentes dentro
de sua rotina, além dos cuidados com a crianga e a casa como, por exemplo, uma mée
que diz ajudar aos demais membros de sua familia e brincar com a crianga, outra mée

afirma passear com a crianca.

Eu levanto faco o café da manha deixo pronto pra todo mundo,
ai eu acordo ela, dou banho, dou o café, depois dou uma volta
com ela na calgada, pra ela tomar um solzinho, depois eu deixo
ela na cadeira de rodas assistindo televisdo enquanto eu faco o
almogo e dou uma ajeitada na casa, ai todo mundo chega,
almoca ai eu dou a comida dela, depois ela fica vendo a TV e
enquanto isso eu limpo a louca. Se ela tem alguma coisa pra ir,
a tarde, meu filho leva a gente [...] depois eu faco a janta e
arrumo as coisas, troco a fralda dela, ou dou banho de novo, se
nao tiver muito frio, ai eu coloco ela pra dormir (F02).

E corrida! Eu acordo faco o café, ai o menino acorda ai eu
pego ele coloco ele pra tomar café da manha junto com a gente
na mesa, depois eu dou banho nele e levo ele pra fisioterapia,
TO, hidroginastica, dependendo do dia, ai depois ele chega em
casa almoca, eu levo ele na APAE ou na escola, dependendo do
dia. Ai depois enquanto ele ta la eu limpo a casa, cuido da
roupa, ai quando vou ver ja ta na hora de buscar ele. Volta pra
casa, toma banho, janta e ai é que eu sento e descanso um
pouco, até a hora dele dormir e assim vai as vezes muda um
pouco quando eu tenho consulta marcada com ele em algum dos
médicos dele (F05).

Pontua-se que, da amostra, cinco citaram levar seus filhos a Instituicoes
de apoio a criangas especiais como a APAE, AACD e escola regular, afirmando que,
durante esse tempo vago, aproveitam para se dedicar aos afazeres domésticos. Ressalta-

se que uma das participantes ndo esta trabalhando no momento.
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As familiares foram questionadas, também, se atualmente sentem-se
seguras ao realizar os cuidados a crianca. Dentro de varios aspectos, 0 mais ressaltado
por elas foi, novamente, o aprendizado diario, como habilidade e destreza. Pontuaram,
ainda, que tal seguranca é fruto da préatica diaria, da compreensao das reais necessidades
da crianga e da adaptacdo. Ressalta-se que quatro participantes mencionaram, em segundo
plano, que as ajudas dos profissionais da reabilitacdo (fisioterapeuta e terapeuta
ocupacional), assim como os profissionais da area médica, foram importantes. Entre essas,
uma indicou que nem sempre as orientagdes recebidas foram condizentes com suas reais
necessidades e com as da crianga; outra pontuou que a ajuda da avo deu a ela forgas para
assumir os cuidados da crianga, sentindo-se mais segura em realiz&-los. No entanto,
referente a esse grupo, duas se sentem seguras, apresentando ainda dificuldades com o

transporte da crianca.

[...] hoje eu ja me acostumei com ela! Eu sei o que pode e 0 que ndo
pode, como ela gosta, do jeito que tem que ser, antes eu ndo sabia e
sofria eu e ela! (F02).

Ahhh sim! Porque a gente fazendo do jeito que eles (os profissionais)
falam pra gente fazer [...] d& certo (FO3).

Com certeza o dia a dia vai ensinando a gente, né?! Eu tive ajuda das
fisio, da TO, elas me ensinaram algumas coisas, [...] 0 pediatra me
deu dicas, mas mesmo, foi o dia a dia que fui aprendendo a perceber
0s gostos dela, entdo [...] € um aprendizado diario! (FO6).

52 Categoria: Caminhos percorridos para se chegar aos cuidados da

atualidade.

Nessa categoria agruparam-se as falas das familiares quando
questionadas sobre os caminhos que percorreram até chegar aos cuidados realizados
hoje. As falas mostraram-se parecidas com as da categoria quatro. Dentro desse
contexto, verificou-se que cinco participantes pontuaram que os caminhos percorridos

sdo frutos do conhecimento das necessidades e preferéncias da crianca e da ajuda
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profissional. Ressalta-se a afirmativa de uma mde: a busca de conhecimentos

alternativos (televisdo, livros e revistas), além da ajuda profissional, favoreceu no

percurso do processo.

Bom, eu assisti muita TV Cultura, leio muitos livros, assisti
muitos documentarios, tirava as duvidas com os médicos,
perguntava muito também. Sempre fui buscando informacdes
além das que o médico falava. Entdo, isso me ajudou muito! [...]
(FO3).

As mées e avos foram questionadas sobre como classificam os cuidados

que realizam atualmente a crianca. Das participantes, cinco disseram realizar 0s

cuidados melhor agora do que no inicio, pois estabeleceram uma relacdo de compreensdo e

interacdo com a crianca, apreendendo o que é ou ndo melhor para elas, deixando de existir,

assim, sentimentos de inseguranca e medo. Dentro desse mesmo grupo, uma mae afirmou que

a melhora ocorreu, também, devido ao amadurecimento com relacdo ao seu papel em ser

mae. As demais reforcaram que, aléem da melhora na compreensao da crianca, tiveram ajuda

dos profissionais. Apenas uma das participantes disse ndo haver diferencas em seus cuidados,

os julgando como sendo igual ao inicio da descoberta da deficiéncia da crianca.

Olha eu ndo vou falar que daria oitenta por cento porque agora € o
vb dele que t& cuidando. Mas se fosse de acordo com 0 que 0s
médicos falaram do como eu cuidava dele, eles dao dez![...] (FO3).

Ah! Bem melhor do que antes! A gente aprende muitas coisas. Eu
aprendi muito! [...] Eu era insegura no comeco, tinha medo que
acontecesse alguma coisa e hoje eu estou mais tranquila, sem medos
[...] (CO5).

Eu acho que é bem melhor! A inseguranca atrapalhava muito! Agora
eu estou mais segura porque sei 0 que acontece com ele, entdo ndo
tenho medo de fazer as coisas! Entéo, eu acho que é bem melhor, sim!
(C06).
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Comparacdo entre profissionais da saude e familiares sobre os

aspectos relevantes do processo da Educacao em Saude.

Com os relatos foi possivel identificar os aspectos relevantes sobre o
processo de educacdo em saude sob a perspectiva dos profissionais e familiares,

conforme Quadro 5.

Quadro 5. Aspectos relevantes sobre o processo de educacdo em salde sob a perspectiva
dos profissionais e familiares.

TEMA CATEGORIA

12 Categoria: Orientacéo do
profissional a um profissional recém
formado.

22, Orientacao dos familiares a outros
sobre os cuidados com a crianca PC.

1. Aspectos relevantes ao processo de
Educacdo em Saude.

12 Categoria: Orientacdo ao profissional recém formado.

Nessa categoria, agruparam-se os relatos referentes as orientacdes e
recomendacgBes que os profissionais fariam a um colega de profissdo, recém formado, a
respeito da forma adequada de se relacionar e realizar a pratica de educagcdo em saude aos
pais de crianca com paralisia cerebral. Dentro dessa categoria, formaram-se dois grupos,

devido a énfase dada pelos profissionais ao responder a questao.

1° grupo: Aspectos técnicos da profissao:

Nesse grupo, os aspectos técnicos foram pontuados por trés, dos sete
profissionais, através de expressdes como: “analisar o ambiente domiciliar”, “condi¢des
de higiene pessoal e de limpeza do domicilio”, “estimulos ambientais e familiares”,
“prioridades na escolha dos exercicios musculares”, “adaptacdo a realidade da familia”,

“orientagdo”, “aprender com a experiéncia”, “avaliar as necessidades e condicéo fisica
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da crianca”, “aplicar testes de avaliacdo”, “tirar todas as duvidas”, “cobrar das mées”,

“reforcar se fizer bem feito”. Para fins ilustrativos seguem-se alguns trechos dos relatos:

A primeira coisa € prestar atencdo em todo o ambiente da casa,
analisando onde estd a crianga [...] Qual a posicdo que ela se
encontra, como essa mae a coloca na cama ou no berco [...] como ela
segura a crianca no colo. Analisar, também, as condi¢es de higiene

[..] (PO2).

[...] avaliar as condig@es intelectuais e sociais daquela familia [...] em
que momento essa familia mais estimula a crianca. Observar quais
grupos musculares precisam ser trabalhados, aplicar testes
fidedignos no momento da avaliacdo [...] que tenha tranquilidade em
elaborar um plano terapéutico para aquela crianga [...] (P05).

Nas falas apresentadas pode-se notar a preocupacao dos profissionais em
reforcar ao recém formado aspectos referentes a pratica profissional. Os participantes
mencionam a importancia de se desenvolver a observacéo global/ integral e critica de todos os
aspectos de saude da familia e da crianga. Salienta-se que esses dados foram pontuados pelos
profissionais do PAD. Os profissionais reforcam que o foco profissional deve abranger o
ambiente em que a crianga e a familia estdo inseridas, assim como o estimulo que os
familiares proporcionam a crianca e a preocupacdo de observar os temas referentes a higiene
pessoal e da salde em geral de todos os membros da familia. Reforca-se que o dos trés
profissionais referentes a esse grupo, apenas um deles menciona a necessidade do recém
formado avaliar as condigOes intelectuais e sociais da familia, a fim de se estabelecer uma

melhor relacdo com essa e, com isso, priorizar quais agdes educativas serdo prioritérias.

Outro ponto relevante, na opinido dos participantes, é a importancia do
recém formado estabelecer atengdo maior aos exercicios musculares a serem trabalhados e a
necessidade de avaliar constantemente a crianga com PC. Assim, de acordo com 0s
mesmos, o profissional estard garantindo a melhora da qualidade de vida dessa crianca,

além do aprimoramento pratico que terd com a experiéncia da rotina diaria de trabalho.

2° grupo: Aspectos emocionais e de interacao social:
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Os quatro outros participantes citaram expressdes como: “ouvir as
necessidades da familia”, “avaliacdo das condigBes psicoldgicas da crianca e da familia”,
“observar a relacdo dos familiares com a crianca”, “cautela ao falar”, “vinculo”, “paciéncia”,
“compreensdo”, “sanar as davidas”, “saber ouvir”, “minimizar desconforto” e “bom
relacionamento”. Nas falas analisadas, os profissionais demonstram, através de suas
concepgdes, os valores que consideram importantes para o conhecimento de um profissional
recém formado na interacdo adequada com o familiar. Conforme ilustrado nos trechos das
falas, os participantes pontuam quais valores consideram importantes de serem desenvolvidos

pelo profissional recém formado.

[...] que o fisioterapeuta procure ouvir a familia, [...] que ele procure
sanar as davidas, tentando se esforcar ao maximo para atender as
necessidades do paciente e de sua familia. [...] que estabeleca um
bom relacionamento com a familia, pois ela é a porta para se chegar
até o paciente [...] (P04).

Ahhhh! Principalmente gostar do que vocé esta fazendo, né?! [..]
(P06).

[..] tenha bastante paciéncia com essa familia, que ele possa
compreender a familia, que os ouca, porque eles querem ser ouvidos,
querem falar das suas dificuldades, querem ser esclarecidos, querem
tirar suas duvidas, né?! [...] minimizar o desconforto dessa familia
[..] sempre ser claro, explicar pra familia quando fechar um
diagndstico, o que é qual o progndstico... Lembrar que tem que se
colocar no lugar do outro! Como eu gostaria de receber um
diagnastico, né?! Lembrar que ndo se deve usar termos técnicos na
hora da explicacdo, ser simples e objetivo na explicacéo (P07).

Na percepcdo dos participantes, estabelecer uma boa relagdo com os
familiares € o caminho, favoravel, para se chegar a crianca e, com isso, desenvolver as
intervencBes necessarias. Ressalta-se que tal relagdo, sendo boa, favorecerd, no processo da
educacdo em saude com a familia. Preconizam que o recém formado saiba ouvir essa
familia, a fim de sanar suas duvidas e, através disso, estabelecer um vinculo saudavel com

todos os envolvidos, colaborando para uma melhor prética profissional e no
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estabelecimento de uma relagdo de confiancga, utilizando uma linguagem clara, objetiva e

ao, mesmo tempo, cuidadosa.

A necessidade do recém formado observar a interacdo da crianga com 0s
seus familiares, analisando o grau de dependéncia emocional entre ambos, foi pontuado
por um dos profissionais, pois tal condicdo reflete na qualidade de vida devido a
sobrecarga emocional e a dependéncia que se gera, refletindo diretamente na qualidade
de vida de todos os envolvidos. Outro aspecto relevante ao recém formado, para outro
participante desse grupo, é o modo de realizar a pratica educativa de orientacdo a
familia, de forma a ndo ser impositivo e sim amistoso, mostrando e fazendo
compreender o real sentido dessas orientagcdes em seu cotidiano.

Um dos profissionais do PAD mencionou ser de fundamental
importancia estabelecer, principalmente entre o profissional e o familiar, um
relacionamento de sinceridade. Segundo esse participante, isso fortificara o vinculo e a
confianga entre ambos e, assim, havera uma melhor aceitacdo do prognostico da crianga
e maior facilidade para realizar e incorporar a educacdo em salde, realizada pelos
profissionais em seu dia a dia. Por fim, um dos participantes menciona a necessidade de
interagdo e comunicacdo com outros profissionais da salde, a fim de melhorar as

questdes de relacdo institucional e de saude no municipio.

2% Categoria. Orientacdo dos familiares a outros sobre os_cuidados

com a crianca PC.

Nessa categoria agruparam-se as falas das participantes quando
indagadas sobre quais aspectos orientariam outras maes e avés de criangas com paralisia

cerebral. Ao analisar as falas, observou-se que as orientagbes dividem-se em:
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conhecimentos técnicos, apoio psicolégico/ motivacional, religiosidade e “seguir
orientacGes médicas”.

Das sete participantes, uma mencionou que, caso fosse orientar uma
outra mée, sugeriria que seguisse as orientacGes médicas, pois considera um fator de
grande importancia. Para as demais familiares, as questdes referentes ao campo
psicoldgico e as orientacdes médicas sao condigdes importantes para lidar com a crianca
PC. No entanto, outra participante enfatiza que apenas as questdes psicolégicas sdo
importantes, ressaltando que ndo se deve acreditar em orientacGes advindas de pessoa
leigas sobre o assunto. Sentimentos como “apoio”, “incentivo”, “persisténcia”, foram
referenciados como de extrema importancia por duas méaes. Dessas, uma pontuou a
importancia em atender a crianga adequadamente no quadro de convulséo e a outra

pontuou aspectos técnicos e psicoldgicos.

Olha falaria da importancia dos cuidados com a crianca na situacéo
de uma convulséo [...] (FO3).

Pra ndo desanimar, acreditar em Deus e fazer as orientacOes
recomendadas pelos profissionais (F04).

Bom, eu falaria pra ela ter paciéncia, confiar em Deus, porque ele é
que da forcas [...] pra ela ndo acreditar em tudo que falam pra ela e
levar a crianca pra sempre ter acompanhamento médico, de
fisioterapia e de TO (F05).

Olha... eu ndo gosto muito desse negocio de ficar falando o que tem
que fazer ou ndo, porque cada pessoa é uma, cada crianca é uma,
cada mée tem suas habilidades, suas facilidades. Entao, por eu ndo
gosto disso, entdo ndo me sinto muito a vontade pra te falar, mas uma
coisa € certa. Que essa mée tenha muita paciéncia, forca de vontade,
acreditar em Deus, porque sé Ele sabe o que € o melhor pra gente!
(FO06).

Observacao do profissional na Instituicao.

Ao observar, sistematicamente, dois dos profissionais (P01 e P03) na

Instituicdo, pdde-se verificar que a comunicacgao do profissional com o familiar, no momento
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da pratica de educagdo em salde — orientacdo - foi a verbal (PO1) e com demonstracdo, dessa
pratica, ndo participativa do familiar. Em contrapartida, o profissional P03 utilizou a
oralidade, escrita e a demonstracéo participativa do familiar durante o processo de educagdo
em salde. Esses dados afirmam os relatos mencionados pelos profissionais referentes a
metodologia adotada no momento de realizar a orientacdo. Embora o predominio
tenha sido o da oralidade e demonstracdo, participativa ou ndo, verificou-se a
utilizacdo de gestos ou o uso de ferramentas durante a pratica educativa, pelos dois
profissionais. Como ferramenta, o profissional PO1 utilizou a escova de dente para
ilustracdo, ja o profissional P03 recorreu aos gestos demonstrativos na crianca,
para reforcar e demonstrar a orientacdo ao familiar. Porém, um dos aspectos
ressaltados pelo profissional POl foi que, em muitas situacGes, 0s pais sdo
solicitados a levar a escova de dente ao servico com o intuito do profissional
ensinar e verificar a maneira correta de se efetivar a escovagdo, mas grande parte
esquece de leva-la. Segundo a profissional, isso mostra o descaso ou a ndo
compreensdo da importéancia da higiene bucal.

Os profissionais utilizaram uma mesma metodologia durante a explanacéo
das orientacOes aos cuidadores, que foi 0 emprego da linguagem clara e objetiva, fato que
proporcionou uma melhor compreensdo das orientacfes. Observou-se também o uso da
linguagem coloquial na relag&o entre os envolvidos, que acreditam conseguir uma melhor
compreensdo do ouvinte, além disso, constatou-se um ambiente amistoso o qual facilita e

potencializa a relagéo de confianca entre as pessoas durante a orientagao.
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6. Discussao dos resultados:

No contexto geral dos resultados, identificou-se que o processo de
educacdao em salde esté intrinsecamente atrelado ao relacionamento estabelecido entre
profissionais da salde e familiares de criancas com paralisia cerebral. No entanto, para
que ocorra um bom desempenho do profissional no momento em que realiza a educagéo
em salde, através das praticas de orientacdo e educacdo, é importante que se estabeleca
na interacdo a confianca e a ética entre as partes. Optou-se em dar seqiiéncia a essa
discussdo seguindo a ordem de apresentacdo estabelecida anteriormente aos resultados,
para melhor compreenséo.

Na primeira categoria: “Interacéo entre profissional e familiar’ inserido
dentro do primeiro tema: ““Relacionamento”, ha um misto de preceitos éticos e de
experiéncia de vida que fundamentam, conforme os relatos, um bom relacionamento.
De acordo com Hallahan e Kalffman (2000), a chave do sucesso dessa interacdo parece
estar no quanto os profissionais e familiares estdo aptos a trabalharem juntos durante o
processo de reabilitacdo da crianca e, com isso, estabelecer uma relagdo adequada.
Dessa forma, toda relacdo requer ética (VISENTIN; LABRONICE; LENARDT, 2007)
que, segundo Heward (2003) e Gargiulio (2006), visa envolver o relacionamento com
um clima de respeito matuo e verdades, almejando a conquista da confianga. Com isso,
a experiéncia de vida, utilizada por um dos profissionais desse estudo, atrelada a pratica
de educacdo em saude parece ser conveniente. No entanto, a literatura refere que
estabelecer tal interagdo abarca diversos sentimentos, como o de parceria, que nem
sempre é positivo e isento de falhas (HALLAHAN; KALFFMANN, 2000; HEWARD,

2003; HALL, DAVIES, 2005; TURNBULL et al., 2006; GARGIULIO, 2006).
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O pesquisador Pasqualin (1998) em seu trabalho sobre a relag&o estabelecida
entre médicos pediatras e familiares de criancas com deficiéncias, encontrou nos relatos dos
profissionais grande caréncia nesse processo de interagdo, em decorréncia de falhas na
formacéo do profissional dos cursos de saude ao abordarem a tematica. Nesse sentido Nuto et
al. (2006) afirma que ha pouca capacitacdo para o desenvolvimento de uma relacéo dialégica
entre os profissionais da salide e seus pacientes, pois o referencial pedag6gico utilizado pelos
professores, durante a graduacgéo, ainda estabelece uma relagdo pouco humana e voltada aos
aspectos bioldgicos e técnicos da profissdo. Para superar essas dificuldades, os autores
afirmam que ha a necessidade do professor incorporar, em sua rotina de ensino, um
novo referencial pedagdgico, no qual a énfase dada seria na integracdo entre contetidos
humanos e técnicos, a fim de desenvolver os aspectos humanisticos durante as diversas
atividades clinicas. O universitario, nestas atividades, deveria atender os pacientes ao
mesmo tempo em que vivencia e teoriza sobre suas dificuldades na relagéo interpessoal
(NUTO et al., 2006). Ressalta-se que os profissionais desse estudo apresentaram formas
individuais de estabelecerem o relacionamento com os familiares das criangas com PC,
embora, alguns tenham maior desenvoltura do que outros.

Dessa maneira, os resultados apontaram que os profissionais que atuam
no PAD-CEME apresentaram maior facilidade em realizar a interagdo com os familiares
e, a0 mesmo tempo, manifestaram preocupacdo com as questdes de como abordar e
conquistar, adequadamente, esses pais no domicilio. Sugere-se que tal desenvoltura
ocorra por ser uma assisténcia em que o profissional atua no domicilio junto com a mae,
na maioria das vezes, minimizando dessa forma o poder da hierarquia existente na
relacdo profissional-familiar, enquanto que para os demais profissionais a relagdo
predominante ainda é a hierarquica, tecnicista e biolégica embora ética. Pelos

resultados, também foi possivel constatar que apesar dessa preocupacao apresentada
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por esses profissionais do PAD-CEME, o relacionamento estabelecido se
fundamenta, predominantemente, nos aspectos técnicos da assisténcia profissional e
bioldgico da deficiéncia da crianca.

Salienta-se que a indissociabilidade entre teoria e préatica é condicéo
béasica para uma formacdo alinhada com o desenvolvimento cientifico e as necessidades
da populacdo. Perdura, porém, a fragmentacdo do ensino resultando em dificuldades
como estas. Tais dificuldades no processo de aten¢do a satde envolvem ndo apenas o
encontro com o paciente, mas com os familiares compreendendo os motivos que
podem gerar reagfes diversas diante da problematica apresentada. De qualquer
forma, a interacdo entre profissionais, pacientes e familiares deve pautar-se no
estabelecimento de vinculos entre todos para criar um ambiente favoravel aos
guestionamentos, a ouvir e compreender o que esta sendo abordados tanto pelo
profissional quanto pelo familiar, de forma verdadeira.

Com os resultados apresentados nessa primeira categoria, pode-se dizer
que os profissionais atuantes no atendimento domicilidrio parecem estabelecer um
vinculo maior com os familiares das criangas por fazerem parte da rotina domiciliar
dessa familia e pelo nivelamento da hierarquia, profissional-familiar, em comparacéo
aos profissionais que atuam nos consultérios e clinicas, pois mesmo que estabelecam
um ambiente amistoso e favoravel para se relacionarem com os familiares pareceu
prevalecer ainda, nesses locais, uma relagdo de poder, embora, amistosa e descontraida.

Assim, cabe ao profissional esforgar-se e colocar-se no lugar da familia e
do paciente para que seja feita a reconstrugdo do sistema de significados acerca das
experiéncias que estdo vivenciando, pois quando ha um profundo senso de inter-
relacionamento, precedido pela atencdo, ha a conquista da confianga e do respeito

mutuo (SELLI, 1999, 2001).
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A humanizagdo no atendimento & saude de pacientes e familiares
estabelece, em preceitos, a importancia de que o profissional compartilhe suas
experiéncias de vida, a fim de ampliar o foco de suas a¢Oes que, na grande maioria,
estdo restritas ao cuidar como sindnimo de ajudar (PESSINI; BERTICHINI, 2004). Nos
resultados desse estudo, ha uma profissional que menciona utilizar suas experiéncias
pessoais, enquanto méde de uma crianca especial, no momento em que estabelece o
contato com os familiares de criangcas com deficiéncia, afirmando que tal atitude tem
favorecido na conquista, no fortalecimento do vinculo e no estabelecimento da
confianca desses pais.

No estudo de Felicio et al. (2005) foi observado que a atuacdo
fisioterapéutica em domicilio vai além da atencdo direta ao paciente, estendendo-se para
0 contato com a familia. Sendo assim, a proposta é de educar e capacitar membros da
familia para realizar a assisténcia e as praticas de educacdo em saude a crianga, em
domicilio. Dessa forma, o domicilio é visto como um facilitador para o estabelecimento
do relacionamento entre profissionais e familiares pelo fato de haver um nivelamento na
hierarquia estabelecida entre ambos, tornando esse familiar mais préximo, confiante e
confortdvel frente ao profissional. Nas relagdes humanas ha hierarquias pré-
estabelecidas que influenciam as interagdes sociais fato que, se ndo trabalhado, dificulta
a comunicacdo e prejudica o familiar na expresséo de suas reais necessidades frente ao
profissional (MOTA; MARTINS; VERAS, 2006).

Os pesquisadores Diogo e Duarte (2002) ressaltam que o profissional ao
realizar o atendimento domiciliar necessita sempre apoiar-se nos preceitos éticos,
principalmente quando sugere modifica¢cBes no ambiente da familia, visando o seu bem-
estar, mas sem intimida-la. De acordo com as experiéncias de Bretds e Yoshitome

(2000), ainda dentro do atendimento domiciliar, o profissional ndo deve utilizar a
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cobranca implicita ou explicita sobre os familiares e pacientes, pois tal acdo ocasiona
sentimentos de desespero, ansiedade e até abandono do tratamento. Salienta-se que o
profissional necessita desenvolver habilidades para poder realizar tais cobrancas, sendo
menos impositivo, mais amistoso e descontraido, a fim de motivar a familia a acatar as
praticas de educacdo em salde de forma consciente.

Como visto, os dois profissionais que realizam suas atividades no
programa de atendimento domiciliar apresentaram grande habilidade ao se relacionarem
com os familiares, favorecendo o desenvolvimento da pratica de educagdo em saude no
domicilio. Constatou-se também, com relacdo aos demais profissionais desse estudo,
que houve certa viabilizagdo desse ambiente domiciliar para as praticas de orientacéo
em saude. Apesar de ser favoravel esse ambiente na relacdo profissional-familiar, ndo se
pode desconsiderar a existéncia de uma normatizacdo por detras dessa relacdo que
esclarece e pontua, claramente, os direitos e deveres do programa de atendimento
domiciliar com a familia e paciente assim como da familia e paciente para com o
programa, realizando as devidas cobrancas de forma sutil, sem prejudicar na relacdo de
interacdo. Houve uma profissional do atendimento clinico que afirmou usar a cobranga
como forma de estabelecer uma relagdo de vinculo e de confianga com os pais da
crianga com PC. Pode-se dizer que tal atitude reforca a relagéo de hierarquia, embora, o
vinculo e a confiancga, para alguns pais, aumentam segundo o resultado encontrado, s6
que para outro, no entanto, gera desmotivacao.

Com isso, percebe-se que as relagdes interpessoais variam conforme 0s
valores e crencas dos envolvidos, em que os relacionamentos devam apresentar em sua
esséncia 0s preceitos éticos e humanos. Ressalta-se que o profissional ndo deve
esquecer-se da comunicacdo ndo-verbal, que é de extrema importancia no atendimento aos

pacientes e familiares, pois permite a exceléncia do cuidar em saude; o profissional
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reconhecendo a comunicacdo nao-verbal potencializa suas interagbes e melhora
seu relacionamento com o paciente (SILVA; SILVA, 2004).

Na segunda categoria “Conduta ética profissional”, observou-se que a
conduta ética é inerente a relagao que se estabelece entre profissionais e familiares. De acordo
com Heward (2003) e Gargiulio (2006) uma vez estabelecida, a relagdo deve estar apoiada
nos preceitos da ética. Como se ndo bastasse, o profissional necessita adotar, no cotidiano de
suas atividades, uma postura ética principalmente ao lidar com os pais das crian¢as com
deficiéncia, pois assim podera favorecer o inicio da constru¢cdo de um sentimento de
confianga. Os pais poderdo se sentir seguros com as acgles dos profissionais beneficiando
positivamente, ao longo do processo de reabilitagdo, essa interagao.

O profissional da saude, ao fazer sua pratica de forma ética e humanizada,
deve ser capaz de entender a si mesmo e ao outro, agindo e tomando a consciéncia dos
valores e principios que abarcam essa acdo (BARBOSA,; SILVA, 2007). Com isso, 0
respeito pelo paciente, envolve ouvir e interpreta-lo, ter compaixao, ser tolerante, honesto e
atencioso (FERNANDES; PEREIRA, 2005). Cabe ressaltar que o habito diario de exercer as
atividades praticas da profissdo de forma ética pode resultar em uma maior facilidade para
lidar com as adversidades, além de conseguir mais facilmente se colocar diante da realidade
do outro e compreender o sentimento de angustia, medo e dor da familia da crianca deficiente.

Com os resultados encontrados nessa categoria, constataram-se dois tipos de
enfrentamento no cotidiano dos profissionais. No caso dos participantes do PAD-CEME,
esses afirmaram deparar-se com os valores éticos quando mencionam o desligamento
da crianga, quando essa recebe alta do atendimento. Esses profissionais reconhecem
que nos casos de PC a crianca sempre necessitara de atendimento de manutencgéo
mesmo que se encontre estabilizada, no entanto, com a alta demanda de pacientes

graves a serem atendidos pelo programa, esses casos julgados como “estaveis”
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acabam recebendo “alta” do servico, sendo que os profissionais ndo encaminham
essas criangas para realizarem atendimento exclusivo de manutencéo, pois esse tipo
de atendimento ndo hé na rede publica e nem nas clinicas-escola.

De acordo com esses profissionais, toda a relagdo estabelecida com o0s
familiares acaba sendo prejudica e fragilizada, pois, em muitos casos, esses pais acabam
entrando com recursos judiciais para reconquistar novamente a vaga. Logo, € nesse momento
que os profissionais afirmaram se depararem fortemente, na prética profissional, com o0s
valores éticos em que necessitam equacionar suas crengas, convicgdes e valores éticos e
morais com as exigéncias e possibilidades da instituicdo que prestam assisténcia. Por isso,
considera-se relevante a reflexdo sobre essa problematica, a fim de se repensar as
estruturas e as formas de organizagdo dos servicos de salde existentes, assim como no
dimensionamento dos profissionais da salde visando a garantia de prover o atendimento
necessario a todos que dele recorrem e na ampliacdo dos servicos de reabilitacdo de
forma a proporcionar a continuidade da assisténcia aos pacientes deficientes que
estejam estabilizados e em situagdo de manutencao.

Outra questdo pontuada pelos demais profissionais refere-se ao
diagndstico da crianga com paralisia cerebral. De acordo com os relatos, os participantes
afirmam a necessidade de utilizar ainda mais dos preceitos da ética, da sutileza e
destreza para lidarem com os familiares sobre o assunto, pois nem todos o0s pais
compreendem e concordam com os progndsticos do diagndstico da PC.

Dessa forma, o profissional compreendendo o contexto de vida dos pais, alvo
de suas praticas educativas, conseguira exercer esse processo, respeitando o outro na sua
forma de acdo e considerando, também, os principios bioéticos da autonomia, justica,
beneficéncia e ndo-maleficéncia (BARBOSA,; SILVA, 2007). Esses principios sdo

subsidios a dignidade humana, tornando-se um componente essencial da qualidade do
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cuidado e das praticas de educacdo em saude profissional. Dessa maneira, cabe ao
profissional da salde refletir sobre esses principios em sua pratica, pois a ética
profissional envolve motivacao, acdes, ideais, valores, principios e objetivos, além de
ser um mecanismo que regula as relagdes sociais do homem (SELLI, 2001).

Para Landim (2004), a educacdo formal tem funcdo primordial no ensino
e exercicio da ética. A responsabilidade do professor universitario € grande, pois quando
os alunos ingressam na universidade, muitos estdo na fase da adolescéncia e, ao término
da graduacdo, os mesmos alunos saem adultos e profissionais. Essa passagem da fase
universitaria para a profissional traz implicacbes para a vida pratica e grandes
expectativas em relacdo a responsabilidade do professor. Com isso, é no ato de ensinar
que esté inserida a ciéncia da ética (LANDIM, 2004).

Nesse sentido, Freire (1996) afirma que o maior desafio do educador esta
em criar meios para a producéo e reconstrugdo das verdades. A disciplina de ética so se
concretiza através do exercicio e pratica da ética. O exercicio pratico possibilita a
pessoa a experimentar 0 que € ou ndo ético. No entanto, Landim (2004) afirma que
educar pessoas para 0 exercicio da ética tem demonstrado ser um grande desafio para o
professor. Além disso, viver a ética e ensina-la tém sido algo limitado e desafiador a uns
poucos profissionais. Por outro lado, a motivagdo do aluno a aprender é mediada pelas suas
necessidades e interesses e, por isso, a orientacdo das expectativas do educando em relagéo
ao aprendizado esta centrada na vida pratica (LADIM, 2004). Logo, cabe ao professor
refletir antes de dizer ou fazer, seja em sala de aula ou em campo prético, pois suas acdes
sdo exemplos aos educandos (FREIRE, 2003).

De qualquer maneira, 0 que se quer e espera sao profissionais de salde que

orientem a suas praticas em salde pelo compromisso ético de cuidado e que saibam
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conviver e interligar o cuidado técnico com o cuidado ético, numa perspectiva que engloba
os cuidados & satde de forma inclusiva e integral (ZOBOLI; SARTORIO, 2006).

Na seqliéncia, o tema dois: “Instituicdo”, representado pela primeira
categoria: “Normas e rotinas da Instituicdo”, os profissionais relataram a rotina de
trabalho em que estdo submetidos, na instituicdo que atuam. Seria dificil ndo incluir
nesse trabalho tal categoria, pois através dos relatos é possivel compreender o universo
real de como se encontram configuradas as normas e rotinas de trabalho dos
profissionais e, através delas, melhor compreender as condutas assumidas por eles.

O PAD se assemelha ao Programa de Saude da Familia (PSF) por prestar
atendimento domiciliario; a equipe que compde o PSF é formada por médicos, enfermeiros,
técnicos e auxiliares de enfermagem, fisioterapeutas, dentistas e psicologos. Cada
profissional de saude partilha as informages e elabora as metas prioritarias para cada
paciente. As decisdes sobre a conduta geral e planejamento sdo tomadas por toda a equipe e
envolvem o paciente, a pessoa que dele cuida e os familiares (FELICIO et al., 2005).

Para Brasil (2000), o SUS apresenta obstaculos em seu funcionamento
acarretando baixa qualidade no atendimento a satde publica. Tais obstaculos referem-se a
falta de profissionais especializados e aos problemas de gestdo tanto organizacional
quanto de recursos humanos dos servicos. Tais dificuldades foram levantadas pelos
profissionais desse estudo, que ressaltaram a falta de profissionais capacitados, a alta
demanda de pacientes e a sobrecarga de trabalho que faz com que ndo consigam realizar
adequadamente um atendimento de exceléncia. No entanto, Silva; Ogata e Machado
(2007), afirmam que ha necessidade de adequagéo e capacitacdo desses profissionais, a
fim de que possam atuar no contexto do atendimento do SUS de forma a atender a

alta demanda de pacientes com mais qualidade.
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No estudo de Oliveira et al. (2008) os profissionais da salide pontuam que
as maiores dificuldades encontradas no SUS, dentro dos trés niveis de complexidade da
saude (primario, secundario e terciario), ainda estdo na questdo da nédo resolutividade de
alguns servicos e no despreparo de profissionais reforcando a ndo continuidade e 0 nao
atendimento em algumas especialidades da saude. Os profissionais desse estudo relataram a
baixa resolutividade no atendimento do CEME (nivel secundario de atencdo) referente ao
atendimento as criancas com paralisia cerebral, pois as mesmas sdo encaminhadas as
clinicas-escola, pelo neurologista, aonde sdo cadastradas e colocadas em uma lista de espera
por ordem de classificagdo da PC (grave, moderado ou leve) comprometendo, ainda mais, 0
desenvolvimento neurolégico dessas criancas que deveriam, independentemente da
classificacdo, receber atendimento precoce.

De acordo com o principio de regionalizacdo da assisténcia, 0s servi¢os
de satde devem atender a populacédo circunvizinha e ser resolutivos dentro do seu nivel
de competéncia, encaminhando um paciente apenas quando a complexidade do caso
ultrapassar a sua maxima competéncia, podendo entdo realizar o encaminhado
profissional para outro servi¢o fora da regido de moradia do usuédrio (FERNANDES,
1993). Essa realidade esta presente no CEME que atende a toda a regido do municipio,
resultando em alta demanda de pacientes ao atendimento, comprometendo sua
qualidade. O estudo de Oliveira et al. (2008) novamente respalda os achados desse
estudo, afirmando que o principio da resolutividade e regionalizacdo ainda ndo sao
respeitados, resultando na alta demanda de atendimento aos servigos especializados e
bem mais conceituados; no caso desse estudo, as clinicas-escola.

Como referido por um dos profissionais da amostra desse estudo, as
criangas acabam recebendo atendimento pelo profissional da reabilitacdo ja com idade

avancada devido a longa fila de espera. As pesquisadoras Formiga; Pedrazzani e
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Tudella (2004) afirmam que a intervencdo fisioterapéutica precoce apresenta bons
resultados, mas, na préatica, muitas das criancas e bebés sdo encaminhadas tardiamente
as instituicdes, restringindo a intervencdo, que nao pode alcangar o objetivo de
prevencao das alteragdes patoldgicas no desenvolvimento. Dessa forma, cabe pontuar a
necessidade de se estabelecer estudos futuros sobre essa problematica para que deixe de
ser uma condicdo real e passe a ser, de fato, uma questao resolutiva.

O terceiro tema “Rotina do profissional no atendimento & crianga com
PC”, apresentando como primeira categoria: “‘Rotina de atendimento a crianca e
dificuldades encontradas™ revela que a rotina estabelecida pelos profissionais, participantes
desse estudo, no atendimento a crianga com PC privilegia os aspectos técnicos da profisséo,
sendo que grande parte dos profissionais enfocam o “atender as necessidades fisicas da
crianca”. Ressalta-se que os profissionais do PAD, por estarem inseridos no domicilio da
crianga, abrangem sua assisténcia, atentando-se ndo sO para as necessidades fisicas da
crianga, mas procuram também focar para o local e o posicionamento da cama ou bergo da
crianca, além de observarem a higiene da familia e do lar.

Tais constatagcbes vao ao encontro do preconizado por Finnie (2000)
sobre a localizagcdo do posicionamento do berco e da cama da crianca, a fim de que o
profissional saiba quais sdo os estimulos oferecidos. Justifica-se tal importancia, uma vez
que a crianga com paralisia cerebral tem dificuldade em manter a cabega na linha média e
para compensar tal dificuldade realizam a rotacéo cervical para algum dos lados (sinais de
reflexo tonico-cervical assimétrico - RTCA), a0 mesmo tempo em que hiper-estendem a
cabega contra o travesseiro, resultando futuramente em deformidades da coluna e quadril.
Essa justificativa pontua a necessidade que os familiares possuem em compreender, néo
somente o contexto do desenvolvimento fisico da criangca com PC e seus cuidados,

como também o ambiente em que esta inserida e os estimulos que sdo oferecidos,
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parecendo reforcar a importancia das praticas de educacdo em salude, ndo s6 baseado
no contexto referido pelo familiar, mas da necessidade de aproximacdo do
profissional com a realidade domiciliar dessa familia.

E de extrema importancia que o profissional estabeleca na sua rotina a
observacdo do alinhamento postural da crianca (FINNIE, 2000), pois a postura e as
posicOes adequadas sdo pré-requisitos para o controle e desenvolvimento adequado dos
movimentos voluntarios e do controle postural (equilibrio e alinhamento do corpo) da
crianga com paralisia cerebral (PEIXOTO; MAZZITELLI, 2004). Pelos relatos
contatou-se que os profissionais do PAD-CEME estabelecem primeiramente, dentro da
sua rotina de atendimento, a “avaliacdo” das condi¢des emocionais da crianga, assim
como as da familia, com o intuito de estabelecer um vinculo maior com esses pais, a fim
de compreenderem melhor a rotina e habitos de vida para ajuda-los a buscarem uma
melhor qualidade de vida no processo de reabilitacdo da criangca. Somente depois
estabelecem a avaliacdo das condic@es fisicas da crianga. Tal rotina pode ser realizada
por ser um atendimento domiciliario, no entanto os profissionais que atendem nas
clinicas ou consultérios, através do estabelecimento do vinculo e da confianga,
podem desenvolver formas criativas para conhecer de forma mais aprofundada a
realidade desses familiares.

De acordo com Bazon et al. (2004, p.92):

O estabelecimento do vinculo entre profissional-paciente/familiares
pressupbe a aproximacgdo para a compreensao da pessoa enferma e uma
empatia minima entre as partes envolvidas; [...] Isso é possivel pela
disposicédo do profissional em relacionar-se de forma mais personalizada,
menos objetada e mais humanizada, caracteristicas do profissional aberto
para a exploracao dos relacionamentos humanos e menos defendido pelos
conhecimentos cientificos.

Conforme Bazon et al. (2004), os profissionais que estabelecem o

vinculo com a familia conseguem compreender melhor a situa¢do da crianga. H&, no
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entanto, um profissional do CEME que consegue, também, estabelecer esse vinculo, por
incluir em sua rotina de atendimento os pais da crianca.

A literatura pontua que o estabelecimento do vinculo entre profissional e
familiar é a chave para o sucesso da reabilitacdo da crianca, pois, dessa forma, incluidos
na terapéutica, podem auxiliar os profissionais a compreender e lidar com a crianca e,
assim, tragar metas mais objetivas para o seu cuidado (TELFORD; SAWREY, 1976;
HEWARD, 2003; HARDMAN; DREW, 2005, TURNBULL et al., 2006;
GARGIULIO, 2006). Observa-se que a inclusdo dos pais durante o atendimento a
crianga ainda é uma questdo a ser trabalhada pelos profissionais. No caso da profissional
fonoaudiologa, a questdo da presenca dos pais é de extrema importancia, uma vez que 0
atendimento é dado também aos pais, pois 0 maior objetivo é que o familiar saiba
melhor assistir a crianga em casa, a fim de proporcionar a continuidade do tratamento
no domicilio; fato esse tdo preconizado pelos profissionais e ndo tao relevante aos pais,
por falta de conscientizacdo e aconselhamento e pela busca de re-estabelecer o
equilibrio na dindmica familiar.

Atraves dos relatos, os profissionais mencionam que a maior dificuldade,
encontrada por eles, dentro da rotina de atendimento é “convencer” os pais sobre a
importéncia de continuarem, ao longo da semana, a terapia em casa. Decorre que tal
dificuldade parece persistir pela falta de educagdo em salde dada aos pais e pela ndo
permanéncia desses durante o atendimento terapéutico, pois os profissionais, por
enfocarem a deficiéncia, esquecem de atender as necessidades psicoldgicas dos pais ou
as deixam em segundo plano, pois a educacdo em salde é ampla em seu conceito e
requer compreensdo para de fato ser realizada. No entanto, vale ressaltar que essa falta
de educacéo em salde parece estar intrinsecamente relacionada as normas e rotinas da

instituicdo, através da alta demanda de pacientes no atendimento acarretando na falta de
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tempo dos profissionais para po-la em prética, assim como a aceitacéo e adequacéo de alguns
profissionais frente a essa situagao.

Dessa forma, constata-se através dos relatos dos participantes que o
profissional da area médica centra a sua rotina de atendimento na investigacdo e
determinacdo do diagndstico que, depois de esclarecido, prescreve a terapia
medicamentosa e 0 encaminhamento a outros profissionais. Conforme Franco, Bastos e
Alves (2005), as consultas médicas contemplam apenas a investigacdo do problema e a
formulacdo do plano terapéutico. A pesquisadora Sucupira (2007) afirma que o modelo
centrado na doenca (modelo biomédico) pauta-se na diade queixa-conduta, onde o
atendimento prestado resume-se a dar uma resposta imediata ao paciente e sua familia,
sendo o foco principal a doenca e ndo o individuo como um todo. Isso ocorre devido a
obstaculos e dificuldades ja mencionadas, encontradas pelas instituicdes de satide como,
por exemplo, a alta demanda de pacientes a ser atendidos, o que reforca a conduta do
modelo biomédico do atendimento, além da cultura popular de que o profissional bom é
0 que receita medicamento.

No entanto, pode-se dizer, com base nos relatos, que a rotina de
atendimento a crianga ainda baseia-se no modelo centrado na deficiéncia, embora haja o
esforco por parte de alguns profissionais em realizar um atendimento mais
integralizado. Por mais que os curriculos dos cursos de medicina tragam as questfes da
integralidade no atendimento, h& problemas nos servi¢os de atendimento do SUS e os
profissionais acabam incorporando, em sua prética, apenas o modelo biomédico, a fim de
conseguir atender a demanda da instituicdo (FRANCO; BASTOS; ALVES, 2005).

Destaca-se, na seqliéncia, a segunda categoria: “Rotina de educagdo em
saude: aspectos enfatizados e dificuldades encontradas” em que os profissionais

pontuam a rotina de educagdo em saude, conforme sua compreensdo, as criangas com
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PC. Uma das praticas de educacdo em saude muito referida pelos profissionais é a
orientacdo. Consta, no primeiro topico “Rotina de orientacdo”, que os profissionais
estabelecem a rotina de acordo com os conhecimentos e dificuldades que observaram
e/ou das questionadas pelos familiares. A préatica de orientar e explicar aos familiares
sobre a postura, as limitagdes dos movimentos, a necessidade de estimulacéo e sobre
higiene bucal, foram mencionadas pelos participantes. O enfoque dado no processo de
educacao em saude varia, conforme Franco (2007), com a perspectiva profissional e de
formacdo de cada um, que melhor decidira o que ser feito. Como cada profissional faz a
sua propria avaliacdo e selecdo de prioridades, a tomada de decisdo, quanto a
orientacéo, tende a refletir as relagcdes de poder entre os profissionais, mais do que as
reais necessidades da crianca ou da familia (FRANCO, 2007).

De acordo com VAL et al. (2005), a postura deve ser levada em
consideracdo, pois a crianca PC apresenta um controle postural reduzido, o que pode
desencadear problemas alimentares de grau moderado a severo (disfagias), que
conduzem a quadros de infec¢bes importantes no aparelho respiratorio, como as
pneumonias aspirativas, recorrentes na grande parte dos casos. Caso 0s pais ndo sejam
conscientizados sobre isso podem complicar o desenvolvimento da crianca.

Além disso, os participantes afirmaram a necessidade de orientar e
conscientizar os familiares acerca da importancia da continuidade dos exercicios
ensinados e orientados no domicilio, visto que o atendimento limita-se a uma vez
por semana. Conforme Nagy e Passo (2007) o sucesso do tratamento sé é possivel
em fungdo dos esforcos da familia no tratamento da crianga, quando segue as
orientacOes e realiza as manobras e cuidados em casa. Notam-se pais coadjuvantes

no processo de reabilitacdo, ao invés de atores principais do foco da intervencdo,
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pelo fato da pouca estimulacdo da inclusdo desses pais no tratamento da crianca
(CARVALHO, 2000; ARAUJO, 2004).

Na subcategoria 2.1: “Conscientizagéo dos familiares na continuidade
da terapia no domicilio”, os profissionais mencionaram a necessidade de reforcar,
conscientizar, orientar e educar os pais sobre a necessidade em continuar o tratamento
fisioterapico, fono e odontoldgico no domicilio. Convém ressaltar que essa necessidade
também foi levantada pelos profissionais como sendo uma dificuldade encontrada na
rotina de atendimento a crianga com PC.

Dentro desse contexto, a Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2003)
reforca que a aderéncia e continuidade do tratamento das doengas cronicas devem ser
compreendidas como envolvimento do paciente e seus familiares com o tratamento,
baseando-se na partilha de informacdes e responsabilidades entre os pais e profissionais da
salde. Ressalta-se que essa partilha deve ser feita logo no inicio do processo de
interacdo entre profissional e familia, pois assim o familiar sentir-se-& mais acolhido,
podendo ser aconselhado pelo profissional sobre a importancia do tratamento precoce e
da continuidade no domicilio.

Assim, concordando com Cavinatto (2003), a educacdo em saude sobre
doencas crbnicas, em geral, deve ultrapassar 0s aspectos técnicos e bioldgicos do
processo salde-doenca. Ao paciente e aos familiares ndo cabe somente receber
instru¢cbes de como proceder no tratamento, realizando-o em casa, pois a sua
centralidade ndo é mais uma prerrogativa dos profissionais, de modo que o familiar
passa de objeto a sujeito do processo terapéutico (CAVINATTO, 2003).

No estudo de Yano (1998) os pais admitiram ndo realizar as orientagdes
fornecidas pela fisioterapeuta por “ndo ter tempo habil e disponivel” para tal. Nesse

estudo, essa situacgdo foi encontrada, tanto nos resultados dos profissionais quanto dos
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familiares; assim, de acordo com os profissionais, “ndo fazer” resulta numa acdo de
recaimento da responsabilidade do “fazer” sobre eles mesmos. Salienta-se que 0s
familiares adotam essa postura, por se sentirem inexperientes, despreparados
tecnicamente para realizar essas praticas no domicilio e por acreditarem que o0s
profissionais apresentam capacitacdo técnica, maior habilidade, destreza e perfeicdo
que eles préprios (MORAES-SILVA; ACKER, 2007), além da incessante busca pelo
re-organizacdo do equilibrio na prépria dinamica familiar.

Dessa forma, a literatura destaca que tal conduta esta intrinsecamente
atrelada ao re-estabelecimento da dindmica funcional da familia sob os aspectos da
deficiéncia (TELFORD; SAWREY, 1976; OMOTE, 1980, HALLAHAN;
KAUFFMAN, 2000; TURNBULL et al., 2006). Por isso, ndo se deve esquecer que 0
ciclo de vida familiar sauddvel passa por constantes transformacdes (CARTER;
MACGOLDRICK, 1995) por isso se espera 0 mesmo na familia que possui um de
seus membros deficientes. No entanto, ndo se pode deixar de considerar que além
desses fatores existentes, para a ndo realizagdo das praticas de educacdo em saude,
pelas maes em especial, se deve pelo fato do desgaste fisico e emocional a que esta
submetida pelas necessidades que requer os cuidados basicos diarios com a crianca
deficiente, assim como com os demais filhos, e da necessidade de administragcdo do
lar. Essa sobrecarga emocional e fisica parece contribuir para o abandono da pratica
de educacdo em saude no domicilio, ainda mais nos casos em que a crianga recebe
mais que um atendimento profissional semanal.

Nos resultados foi constatada a compreensdo de um dos participantes
sobre essa tematica, 0 que chama a atencdo para a necessidade do re-planejamento da
forma como esse profissional abordard a mae sobre a importancia da continuidade do

tratamento em casa. Logo, seria oportuno sondar as atividades de lazer da crianca
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juntamente com a familia, para motiva-los e estimula-los na incorporacdo de alguns
exercicios terapéuticos dentro dessas atividades ou, ainda, estabelecer os exercicios dentro das
AVD’s da crianga. Objetiva-se, portanto, ajudar a familia a encontrar alternativas para inserir
na rotina diéria de cuidados a crianca as praticas de educacdo em salde.

As énfases levantadas na subcategoria 2.2 *“Enfase aos familiares sobre
os aspectos da PC e da qualidade de vida” remetem sobre a importancia das préaticas
em educacdo em salde, que estdo voltadas, logicamente, aos cuidados com o
desenvolvimento neuroldgico da crianca. Dessa forma, os aspectos enfatizados
reiteram a autora Finnie (2000) sobre a importancia da orientagdo da familia sobre a simetria e
a sustentacdo do peso da crianga, ambos relacionados ao posicionamento e movimento, pois
sdo aspectos chaves do sucesso no desenvolvimento da crianga com PC.

Conforme Leite e Prado (2004), as técnicas de estimulos sensoriais
promovem experiéncias variadas (tatil, proprioceptiva, cinestésica, visual, auditiva,
gustativa) as criangas com espasticidade. Isso facilita que desenvolvam um
movimento mais adequado, além da importancia da interacdo e estimulo da familia
com o ambiente, facilitando o processo de desenvolvimento a medida que a crianca
cresce com sua experiéncia de vida (FINNIE, 2000).

Pontua-se a importancia do profissional enfatizar a necessidade da
crianga ser inserida nas atividades sociais da familia, pois para Silveira e Neves (2006)
muitos familiares alegam que as dificuldades da crianca deficiente com a higienizacéo,
a alimentacdo e outras atividades, constituem fatores que dificultam o lazer com a
familia e, consequentemente, interferem na socializa¢do da crianga. Os mesmos autores
mencionam que os familiares reconhecem centrar-se nas limitagcbes das criancas,
esquecendo a importancia da socializacdo para o desenvolvimento neuroldgico da

mesma (SILVEIRA, NEVES; 2006).
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Dessa forma, Finnie (2000) ressalta a necessidade de abordar com os
pais de crianga com PC a questdo do toque das maos, pois ele tem importancia néo
somente afetiva, como também é um meio que podem utilizar como instrumento
sensivel e capaz de detectar, quando habituado, as vérias alteracGes de tonus ao
manipular a crianca. Conforme a autora, o objetivo é fazer com que a crianga se
movimente ativamente sem ajuda e, para isso, 0s pais devem saber retirar, no
momento exato, as maos, quando manipulam ou seguram a crianga. Desta forma, a
literatura tem apontado que o toque € um meio de comunicacdo nao verbal essencial
durante toda a vida do ser humano, transmitindo afeto, seguranca e protecdo e que
deve ser praticada pelos profissionais da satde (SILVA, 1996; SILVA; DELL AQUA;
ARAUJO, 1998; SILVA; DOMINGUES, 1998, INABA; SILVA; TELLES, 2005).

Na segunda categoria, ainda, os profissionais pontuam as principais
dificuldades que encontram no momento em que realizam as préaticas de educacdo em
salde. Ha dois grupos especificos que as descrevem.

No 1° grupo, os participantes mencionam as dificuldades que os
familiares apresentam em: aceitar o diagnostico da crianca, as orientacdes feitas pelos
profissionais, 0 “ndo” dos profissionais, medos e expectativas. O processo de aceitagéo
da paralisia cerebral, assim como de qualquer outra deficiéncia, necessita ser auxiliada
pelos profissionais da saude, pois “é preciso que o profissional tenha ética e sensibilidade
em reconhecer que cada familia tem uma estoria de vida Unica e que suas necessidades sao
Unicas” (SUNELAITIS, ARRUDA; MARCOM, 2007, p. 268).

Conforme a literatura sobre a tematica, todos o0s pais ao receberem o
diagndstico da deficiéncia da crianca, almejam o acolhimento e a ajuda dos
profissionais, a fim de que os sentimentos de angustia, dor e sofrimento sejam

minimizados (TELFORD; SAWREY, 1976; OMOTE, 1980; HALLAHAN;
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KAUFFMAN, 2000; HEWARD, 2003; HARDMAN; DREW, 2005; DAVIES; HALL,
2005; GARGIULIO, 2006; TURNBULL et al., 2006). Dessa forma, os pais necessitam
receber informacdes que facilitem o processo de julgamento sobre a deficiéncia e a
necessidade de varias outras formas de suporte intrinsecas a essas questdes (DAVIES;
HALL, 2005). Com isso, os profissionais, compreendendo o universo da dindmica
familiar, do seu desajuste e proporcionando 0s suportes necessarios, poderdo ser
compreendidos, pois se estabelece um vinculo de relagdo. Até mesmo com o tom de voz
o profissional deve se preocupar, principalmente quando for assunto relacionado com o
diagnostico da crianga, a fim de ndo agravar o quadro de aceitagdo da mesma
(SUNELAITIS, ARRUDA; MARCOM, 2007).

O segundo grupo agrega a dificuldade dos profissionais lidarem com a
falta de compreensdo dos familiares acerca do que esta sendo falando; um dos
participantes levantou a questdo da baixa escolaridade como uma provavel causa dessa
situacdo. Nesse contexto, Nobre et al. (2004) observaram que pacientes com baixa
escolaridade demonstram maior dificuldade em compreender as orientagfes ofertadas,
sendo necessario o profissional dialogar com o mesmo padréo de linguagem. Muitas vezes, o
que parece Obvio ao profissional pode ndo o ser para o familiar. Por isso pontua-se necessario
que os profissionais atentem-se para isso procurando utilizar em sua comunicagdo, uma
linguagem mais clara e de facil compreensio (TURNBULL et al., 2006). A luz dos principios
da educacdo em salde, ha de se considerar que essa dificuldade advém, primeiramente, dos
profissionais que na necessidade de atender um grande ndmero de pacientes em um mesmo
dia acabam proferindo, em algum momento, alguns termos técnicos aos familiares ou
palavras que julgam ser de facil compreensdo, mas que ndo o sdo para o familiar. Por isso, 0
profissional precisa ficar atento a realidade dessa familia, levando em consideragdo que toda

relagdo estabelecida entre profissionais da saude e familiares ndo deixa de ser mediada
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pela cultura, pois € através dela que se consegue o dialogo e o entendimento de um pelo
ensinamento do outro (YANO, 1988).

A literatura pontua que os familiares, para aceitar o filho real com sua
deficiéncia, necessitam viver o processo de: luto, choque, dor, raiva, pena, tristeza e
negacdo. Apds passarem por estas fases, organizam-se psiquicamente, assumem o0
problema e, aos poucos, vdo deixando de sentir culpa, retornando ao equilibrio, com
crescente confianga na propria capacidade de cuidar da crianca e estabelecendo o
vinculo e, finalmente, desenvolvendo o processo necessario para o cuidado e incorporacdo
das orientagbes (TELFOR; SAWREY, 1976; FINNIE, 2000; FERRARI; MORETE, 2004,
HARDMAN; DREW, 2005; GOMES, 2006; SUNELAITIS, ARRUDA; MARCOM, 2007).

Entre os resultados apresentados, os profissionais mencionaram que 0
medo dos cuidadores em acentuar os problemas da crianga ao manipula-la é uma das
dificuldades. O medo se faz presente quando ainda ha desinformagdo (FINNIE, 2000;
SUNELEITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007). Mendes (2004) ressalta que é quase sempre
um desafio para os familiares quando se deparam com a doenga cronica do filho porque,
com o adoecer, surgem o medo, o sofrimento e a ansiedade, frutos do desconhecimento
sobre a deficiéncia. De acordo com Guazzelli (2001), os pais tornam-se fortemente
mobilizados pela experiéncia que vivenciam e pelos Vvarios sentimentos, emogdes e
situacdes relacionadas ao filho e & patologia. Tal condicdo revela sentimentos de
cansaco expressos na busca de solugdes, angustia, medo, incerteza e dificuldades na
maneira com que eles recebem as orientacbes (GUAZZELLI, 2001). Por isso, 0s
profissionais devem oferecer acolhimento aos pais de forma a diminuir o sofrimento e
restabelecer forgas para encarar com animo e coragem essa jornada.

Nos relatos foram mencionadas as expectativas que os pais depositam no

profissional, convencendo-se de que a terapéutica trarda o desenvolvimento, 0s
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movimentos e a fala normal a crianca. Sobre isso, Finnie (2000) reforca que é um
sentimento recorrente, cabendo aos profissionais da salde, orientd-los de forma
objetiva, coerente e adequada acerca das condicdes reais da crianca. Dessa forma, Davies
e Hall (2005) sugerem que o profissional apresente a familia outras familias que tenham
experienciado situacdo igual ou semelhante, para que troquem informacles e
conhecimentos e ajudem-se mutuamente a diminuir tais sentimentos.

Para tanto, é importante que o profissional da salde inicie o processo de
educacao em saude explorando, primeiramente, os conhecimentos e as habilidades dos
pais para que tenham condi¢bes de pratica-las; em seguida, deve, aos poucos,
acrescentar outros conhecimentos, a fim de buscar as possibilidades e capacidades em
detrimento do enfoque nas dificuldades (NAGY; PASSOS, 2007).

Sobre a terceira categoria presente, ainda dentro do terceiro tema
referente as formas de superacdo das dificuldades encontradas pelos profissionais,
durante o processo de educacdo em saude: re-orientar e ao re-explicar utilizando uma
linguagem mais clara, objetiva e proxima a realidade dos familiares foram meios de
superacéo citados pelos profissionais. Estes achados estdo de acordo com as afirmacdes
de Inaba, Silva e Telles (2005), de que o esclarecimento das orientagGes é importante, de
modo que os profissionais repitam quantas vezes necessarias as informacdes e orientacdes
aos familiares. Assim, é importante que o profissional da salde reconheca as proprias
dificuldades e procure meios alternativos para supri-las.

Como ja visto, uma das énfases dos profissionais no atendimento a
crianga com paralisia cerebral é reforcar aos pais a necessidade em continuar 0s
exercicios feitos, ensinados e orientados pelos profissionais no domicilio. Com isso, a
quarta e Ultima categoria inserida no terceiro tema pontua a “Comprovacdo de que as

praticas de educacdo em salde estdo sendo cumpridas pelos familiares em domicilio”.
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De acordo com os relatos, 0 acompanhamento clinico € uma forma de
averiguar se a familia estd colocando em pratica as orientacBes dos profissionais.
Contradizendo, Yano (1998) afirma em seu estudo que, se por um lado os profissionais
de salde atuam com intuito de orientar sobre salde, sendo disseminadores do
conhecimento cientifico sobre doencas, fica dificil saber até que ponto esses
conhecimentos sdo assimilados e/ou reinterpretados pelos familiares ou se sdo ou nédo
utilizados na pratica didria. Cabe ressaltar que € importante o acompanhamento
profissional dessa familia durante todos os estagios de desenvolvimento da crianca, a
fim de constatar se a estdo estimulando e proporcionando a ela os cuidados adequados,
para que seja possivel intervir rapidamente quando houver alguma falha detectada. O
mais importante sempre é motivar e estimular a familia nos cuidados despendidos com a
crianga, pois isso torna seus membros autoconfiantes, inseridos e relevantes no processo
de educacdo em saude.

O quarto tema carrega consigo a primeira categoria referente a
metodologia utilizada pelos profissionais durante o processo de educacdo em saude. Em
unanimidade, a comunicacdo verbal é a mais citada e a mais praticada pelos
participantes. Ha de se concordar que essa metodologia dialogada é a mais utilizada por
ser a mais facil e acessivel, dentro das normas e rotinas da instituicdo a que os
profissionais estdo submetidos. No entanto, ha profissionais que se acomodam frente a
isso e acabam somente utilizando essa metodologia desconsiderando outros métodos
para realizar a educacdo em salde. Esse estudo apresenta profissionais que utilizam a
demonstracéo, a repeti¢do, cadernos, a escrita, 0 ‘ndo orientar demais num dia s6’, 0 ‘se
colocar no lugar do outro’, além de usar linguagem clara e sem termos técnicos como
forma metodolégica. Sobre esse aspecto metodoldgico Freire (2003, p.23) considera uma

via de mé&o dupla, onde ambos aprendem:
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[...] ensinar ndo é transferir conhecimentos, conteidos nem formar é acédo
pela qual um sujeito criador da forma, estilo ou alma a um corpo indeciso
e acomodado. Quem ensina aprende ao ensinar e quem aprende ensina ao
aprender.

Para isso, cabe aos profissionais refletir se realmente estdo educando ou se
estdo apenas transferindo conhecimentos. No entanto, cabe ao profissional se fazer
compreender, utilizando uma abordagem compativel com as necessidades e a
compreensdao dos familiares, considerando fatores relacionados ao nivel socio-
econdmico-cultural.

O quinto e ultimo tema “Educacdo em Saude™, tendo como categoria
“Conceito de educacdo em saude: percepcdo dos profissionais”, referente aos
relatos dos profissionais, traz o conceito que eles possuem sobre educacdo em saude.
Os conceitos foram agrupados em dois grupos, sendo que 0 primeiro pontuou apenas
aspectos educacionais visando a qualidade de vida e o segundo foi mais abrangente
incluindo, além das questdes educacionais, as de cunho ético e cultural.

De acordo com Araljo (2005, p. 36, 37 e 55):

Abordar a temética da Educacdo em Salde é remeter a um contexto
inseparavel de melhora de qualidade de vida em que a prevencdo e a
promocao da salde constituem um suporte fundamental para a orientacéo,
informacdo e a formacdo da populagdo de tal forma que favorega intervir
ativamente, na tomada de decisdes referentes ao seu bem estar fisico e
mental, seja no plano individual e/ ou coletivo. [...] E primordial que
Educacdo em Salde se atine a aquisicdo de conhecimentos e atitudes,
assim como a alteracdo da conduta individual e coletiva em assuntos
relacionados com a salide, para manter praticas e estilos de vida saudaveis

[.].
Sem duvida o conceito de Educacdo em Saude visa, atraves da conduta

educacional do profissional, a conscientizacdo da importancia de habitos saudaveis na
rotina diaria do grupo familiar e individual, para que se tenha uma melhor qualidade de
vida. No entanto, o profissional da salde ndo deve compreender a educacdo em saude
simplesmente como um mero repasse de informacOes e orientacdes, a fim de corrigir
habitos de saude inadequados. Conforme Lefévre (2004), o relacionamento dos

profissionais da saude com o paciente e familia, na maior parte do tempo, ndo tem sido
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fortalecida, ao contrario, consiste em comportamentos imperativos (LEFEVRE, 2004).

Os resultados juntamente com a observacédo realizada de dois profissionais
durante a pratica de educacdo em salde mostraram que, por predominar um conceito
fortemente educacional sobre “Educacdo em salde” e pelas normas e rotinas das
instituicbes de saude, como a alta demanda de pacientes para atendimento e,
consequentemente, a falta de tempo habil para uma adequada e completa préatica de
educacdo em saude, ha esfor¢os de alguns profissionais que tentam realizar essas préaticas de
forma a englobar a proposta real e ampla do conceito de educacdo em saude. Estes
profissionais utilizam de uma postura ética, linguagem acessivel e de facil compreenséo e
de metodologias de ensino condizentes com a realidade dos profissionais embora, em
alguns momentos, ainda tenha prevalecido o repasse de informacdes e de orientacOes para a
correcdo de alguns hébitos inadequados da familia e/ou da crianga. No entanto outros
profissionais fundamentam suas praticas no simples repasse de informagdes, correcdo de
falhas e de orientacgdes, adequando essas praticas a rotina da instituico.

Grande parte dos profissionais compreende a educacdo em salude como
um processo de correcdo de falha e de falta de conhecimento dos familiares sobre os
aspectos de salde (MONTICELLI; ELSEN, 2006). Dessa forma, os profissionais
realizam suas praticas baseados em um conceito de crengas, valores e préaticas fixas, em
gue interpretam e atuam no processo como “aquele que sabe o que é melhor para o
outro que ndo sabe e que precisa mudar o comportamento ou 0s estilos de vida”
(BOEHS et al., 2007, p.312). Por isso, é importante que o profissional tenha em mente
que o processo de educacdo em saude deve ser ampliado, reconhecendo que se tém
diversas culturas, crencas e valores envolvendo as familias e a ele proprio. Além disso,
precisam reconhecer, também, que suas acGes partem de uma cultura profissional

baseada em uma relacdo de poder em que se estabelecem instrumentos de persuaséo,
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controle e no tipo de comunicacdo utilizada, identificando, portanto, um processo
banhado pela diversidade cultural (BOEHS et al., 2007) que requer do profissional a
compreensdo, a ética e o respeito, sempre.

Dessa forma, o profissional terd4 condicGes de reconhecer seus proprios
valores para aprender a diferencia-los dos valores e praticas dos familiares com os quais
estabelece relacfes. Neste sentido, € importante reconhecer a diversidade da cultura da
familia do processo salde-doengca como um processo sécio-cultural envolto pelas suas
experiéncias (BOEHS et al., 2007). E importante que o profissional tenha consciéncia
de que os familiares almejam por um atendimento que va além da competéncia técnica e
que abranja a competéncia cultural (LEININGER, 1997), ética e moral compreendendo
que “o outro com o qual se estabelece negociagdes educativas e terapéuticas € um ser
humano que cria, reinventa e aplica sua cultura inclusive durante o itinerério terapéutico
em searas afeitas ao sistema oficial de satde” (BOEHS et al., 2007, p.313). Com isso, é
fundamental que a relagdo estabelecida entre profissional e familia seja potencializada
por didlogos genuinos para que sejam compreendidos os termos da area de salde,
permitindo-lhes escolhas e decises proprias. Além disso, ressalta-se a necessidade de
que o profissional desenvolva a capacidade de ouvir, pois essa habilidade é fundamental
no processo de educacdo em salde para o estabelecimento da confianga mdtua
(TURNBULL et al., 2006; BOEHS et al., 2007).

Com isso, os resultados permitem afirmar que a educagdo em saude, na
visdo dos participantes desse estudo, fundamenta-se em uma pratica de educacdo
voltada exclusivamente para a orientacdo dos familiares acerca de aspectos relevantes
ao desenvolvimento da crianga com paralisia cerebral, e da necessidade de incorporar
habitos de vida mais saudaveis em suas rotinas proporcionando, com isso, um aumento

na qualidade de vida desses individuos.
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A praética de orientagdo esta dentro do processo de educacdo em saude,
mas ainda carece aos profissionais ampliarem sua praxis para além dessa perspectiva,
embora feita em sua pratica. Que possam se desprender de habitos metodolégicos
convencionais e insiram outros diferentes para traduzir melhor as informacdes
orientadas, utilizando recursos como: painéis auto-explicativos, manuais ilustrativos,
palestras, brincadeiras, teatro, dentre outros. Dessa forma, os profissionais estimulados
motivardo os familiares com relacdo a compreensdo dos cuidados com a crianca,
atingindo com isso o objetivo das préaticas de educacdo em salde.

No relato dos familiares referente ao primeiro tema “Compreendendo a
Paralisia Cerebral” da primeira categoria “Recebendo o diagndstico e dificuldades
encontradas”, foram agrupas as reagdes e sentimentos dos pais quando receberam o
diagndstico de PC da crianga. Grande parte dos participantes pontuou que, ao longo do
desenvolvimento da crianca, foram detectando as alteragdes. Os sentimentos
vivenciados pelos familiares do estudo convergem com os resultados de Almeida (1993)
que, ao analisar a reacdo familiar diante do nascimento de criangas deficientes, assinala
que a familia passa por um processo de adaptacdo que inclui algumas fases: negacdo,
negociacédo, raiva, depressdo e aceitacdo. De acordo com a pesquisadora, a negacgao
representa a busca da cura e a recusa da deficiéncia. No entanto, essas questbes da
descoberta do diagnostico e de sua aceitacao justificam o porqué das criangas chegarem
as institui¢des de saude para serem atendidas em idade mais avangada.

Para Carvalho (2000), os principios éticos elementares do profissional da
salde incluem respeito ao paciente, a familia e a condi¢do da doenca. Dessa maneira, 0
estudo de Mendes et al. (2002) indica que os profissionais tém mais facilidade em
informar o progndstico do que o diagnostico aos familiares, pois as questdes

relacionadas a informacao sobre diagnosticos e progndsticos graves estdo intimamente
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ligadas a principios éticos, tais como respeito pela integridade, dignidade e autonomia
do paciente e dos familiares.

Constata-se que 0os membros familiares desse estudo apresentaram uma
grande vulnerabilidade no enfrentamento da deficiéncia de seus filhos. Vérios autores
(TELFORD, SAWREY, 1976, OMOTE, 1980, SILVA, 1988, TERRASSI, 1993, ARAUJO,
2004, SIGOLO, 2004, DAVIES, HALL, 2005, GARGIULIO, 2006, TURNBULL et al.,
2006) analisam a importancia do suporte social aos pais de criancas deficientes para
superagdo, estimulo e motivacdo no processo de reabilitacdo da crianca, facilitando o
enfrentamento dos problemas e a diminuicao dos efeitos negativos de situagdes estressantes,
contribuindo para o bem-estar geral (BASTOS; DESLANDES, 2008).

A pesquisadora Silva (1988), ao estudar as experiéncias e
necessidades de maes apds o diagndstico de deficiéncia mental do filho, refere
que:“Nd&o obstante a possibilidade de identificacdo da condicéo afetada da crianga, ainda no

periodo neonatal, parece ndo determinar, por parte do médico, a imediata comunicacdo do
problema aos pais” (SILVA; 1988; p. 65).

De acordo com Finnie (2000, p.10):

Nos casos em que o0 bebe entre em um quadro grave de meningite, ou
convulsbes, também ha o prenuncio de paralisia cerebral. Ha ainda os
casos em que os pais observam, quando o bebe encontra-se na faixa etaria
de 4 a 6 meses, que o desenvolvimento do seu movimento é retardado.

Como visto nos resultados dos familiares desse estudo, muitos obtiveram
o0 diagnostico de paralisia cerebral apds detectar alguma anormalidade no
desenvolvimento das criancas, o que, de acordo com Rugolo (2005) em 40 a 80% dos
casos de paralisia cerebral, pode ser tardio, pois no primeiro ano de vida anormalidades
neuroldgicas transitérias envolvendo postura, habilidades motoras finas e grosseiras,
coordenacado e equilibrio, reflexos e, principalmente, distonias (hiper ou hipotonia) séo

apresentadas e desaparecem no segundo ano de vida. Por tal motivo, a precisdo no
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diagndstico de paralisia cerebral é maior no segundo ano de vida, quando desaparecem
as distonias transitorias. O profissional da salde necessita atentar-se também para 0s
aspectos da evolucdo motora, avaliacdo do tdnus, postura, mobilidade ativa e forca
muscular das criangas que nascem prematuras (RUGOLO, 2005).

Nos estudos de Terrassi (1993), a pesquisadora encontrou, em suas
observagdes, que muitos profissionais da salde comunicam aos pais o diagnéstico da
deficiéncia por obrigacdo, manifestando que tal atividade é extremamente dificil. Para
Ptaceck; Ptaceck e Ellison (2001), os profissionais da saude sdo capazes de compreender as
condicBes e as limitacBes emocionais das pessoas frente ao diagnodstico de doenca.
Ressalta-se, também, que, especificamente a classe médica, ndo se encontra preparada
emocionalmente para compartilhar com a familia um momento tdo delicado e
importante quanto a revelacdo do diagnostico e as questfes da deficiéncia. Logo, o0s
autores reforcam que os profissionais da salde, com atencdo especial a classe médica,
devem estar cientes da ansiedade dos pais no exato momento do diagndstico, oferecendo
informac@es coerentes & situa¢do, dando algum suporte emocional.

Nos estudos de Saviani-Zioti e Petean (2007) e de Pasqualin (1998) os
resultados mostraram que os medicos sdo sensiveis a condigdo do familiar, entretanto a
maioria ndo se sente preparada para lidar com a situacdo. Os mesmos autores referem,
ainda, que os profissionais medicos tém dificuldade em lidar com assuntos relacionados
a deficiéncia, especialmente, quando informam aos familiares a deficiéncia da crianca.
No entanto, cabe aos profissionais compreender que a negacéo é uma defesa psicologica
que os individuos freqiientemente utilizam para enfrentarem as situacdes desafiadoras
do diagndéstico (CANHO; NEME; YAMADA, 2006).

Nesse estudo uma das mées referiu, dentre outros sentimentos, a

preocupacdo em ficar e estar dependente financeiramente do marido frente ao
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diagndstico da crianca. De acordo com Almeida et al. (2006) tal sentimento de mudanca
na rotina da familia também se reflete no trabalho, ja que muitas mées sdo obrigadas a
deixa-lo para se dedicar aos cuidados dos filhos, deixando em segundo plano 0s anseios
e sonhos individuais. Na fase do diagndstico os pais apresentam um tempo de adaptacéao
para superar o impacto, sendo que a aceitacdo ocorre quando 0s pais superam Seu pesar
e aceitam-se novamente como pais da crianga deficiente. Para muitos, as reagoes
emocionais iniciais sdo passageiras e, para outros, podem perdurar anos ou tornar-se
permanentes (CANHO; NEME; YAMADA, 2006). Ha familiares que apresentam a
racionalizacdo dos sentimentos, utilizando justificativas para explicar crengas ou atitudes,
como o pontuado nesse estudo. Outro sentimento existente consiste na tentativa de manejar
0S acontecimentos ou 0 ambiente, minimizando a ansiedade e resolvendo os conflitos
internos frente ao diagndstico (EIZIRIKI; KAPCZINSKI; BASSOLS, 2001).

Para Omote (1980), as reacOes maternas frente ao nascimento de uma
crianga com deficiéncia podem depender da interpretacdo dada pela mée frente ao
problema sendo o determinante da natureza de sua rea¢do. Com isso, 0 autor refere que
dificilmente os pais experimentam todas as reacGes ou tém todos os tipos de
sentimentos perante a situacdo. Ressalta que alguns pais podem ndo experimentar
qualquer padrdo perceptivel de reacdo, mas € um problema que deve ser levado em
consideragdo (OMOTE, 1980).

Para Petean e Murata (2000) o impacto causado pela deficiéncia da
crianga sobre a dinamica familiar apresenta-se diversificado, pois hd mées que
consideram que a condicdo da deficiéncia ndo afetou seus planos e modo de ser com a
crianga. No entanto, hd mées que afirmam que suas vidas se modificaram, pois tiveram
que abdicar do tempo antes dedicado para si, a fim de cuidar do filho. Outras consideram

que as modificagdes sdo positivas, pois com as dificuldades enfrentadas, aprenderam uma
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nova maneira de ver o mundo, e que as mudancas acarretaram em mais unido a familia e
carinho entre os membros. Nesse estudo houve a mencéo de uma participante sobre passar
a dar mais valor a sua vida e a de sua filha, com o diagnostico da PC.

Foi observado que grande parte das mdes teve a sua rotina de vida
alterada pela vinda da crianga com paralisia cerebral, sendo aconselhadas e orientadas
pelos profissionais. No entanto, o volume e o contetdo das informagdes desencadeiam
varias reacdes emocionais que impossibilitam o entendimento das informacdes dadas
pela equipe profissional (BELTRAO et al., 2007). Dessa forma, Petean e Murata (2000,
p.04) *“consideram importante que os profissionais esclarecam os pais sobre o
diagndstico da PC enfatizando, principalmente, a relacdo entre 0 nome do diagnostico e
as conseqiéncias apresentadas por ele”. E importante esclarecer, orientar e informar, de
forma coerente, sobre o diagndstico e prognostico da deficiéncia da crianca, a fim de
minimizar os sofrimentos da familia. Salienta-se, no entanto, que ndo basta apenas
orientar e informar, é necessario acolher e aconselhar para reduzir a vulnerabilidade
emocional da familia.

No entanto, Saviani-Zioti e Petean (2007) reforcam que os médicos e
demais profissionais da area da salde precisam estar preparados para orientar e informar
a seus pacientes, assim como aos familiares que estdo ansiosos sobre as criangas e
atordoados pelo diagndstico, ainda que dito de maneira simpética. O volume e o
contetdo das informagdes desencadeiam varias reagdes emocionais que impossibilitam
o entendimento das informacBes dadas pelo profissional (BELTRAO et al., 2007).
Sendo assim, Petean e Murata (2000, p.04) “consideram importante que os profissionais
esclarecam os pais sobre o diagnostico da Paralisia Cerebral enfatizando principalmente
a relacdo entre 0 nome do diagnostico e as conseqliéncias apresentadas por ele”, além da

assisténcia continua e do suporte social e aconselhamentos necessarios a familia.
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No tema dois “Cuidados a crianga com Paralisia Cerebral” na primeira
categoria “Aprendendo a cuidar da crianca”, as maes e avos relataram que aprenderam
a cuidar da crianca através da rotina de cuidados e utilizando-se da “tentativa e erro”
foram se adaptando e se conhecendo.

Esses relatos reafirmam os achados de Almeida et al. (2006), em que as
mées das criangas com doenca cronica desenvolvem habilidades e grande aprendizado
como consequéncia direta da vivéncia e das experiéncias pessoais com o0s cuidados a
crianga, gerando o fortalecimento e o crescimento pessoal. Algumas maes relataram que
tiveram ajuda de membros préximos da familia durante o processo, minimizando suas
angustias. Verificou-se que 0s parentes mais proximos, como irmas e maes, Sa0 0S
provedores de assisténcia as maes. Os maridos também foram citados, mas sempre com
uma carga excessivamente menor de envolvimento. Os aqui encontrados reafirmam os
achados dos estudos de Ribeiro e Rocha (2007), em que os principais cuidadores das
criangas acometidas por doencas cronicas sdo, na maioria: 0s pais (mé&e e pai), avos, tias e
madrinhas. De acordo com Caldeira e Ribeiro (2004), os demais membros da familia ndo
colaboram, o que culmina em um desgaste fisico e psicoldgico das maes, sobrecarregando-
as. Neste trabalho, foi encontrado um relato em que a avé delegou os cuidados da crianca ao
marido, pela exaustao, sobrecarga e criticas dele em relacdo aos seus cuidados.

Na segunda categoria “Dificuldades encontradas no momento de realizar
os cuidados a crianga em casa”, as principais dificuldades apontadas pelos familiares
frente aos cuidados com a crianca foram relacionadas aos cuidados basicos como:
banho, higiene e alimentacdo. Para Almeida et al. (2006), essas dificuldades em cuidar
das criangas em domicilio decorrem do despreparo, da falta de experiéncia e habilidades,
além do medo em prestar os cuidados a crianca; reforcam, ainda, que essas dificuldades

aumentam com a constatacdo da necessidade de aprender e realizar procedimentos ou
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técnicas complexas, como por exemplo, aspiracéo de vias aéreas, a alimentacdo por sonda
nasogastrica ou por gastrostomia, dependendo da gravidade do diagnostico.

A sensacdo de impoténcia ou de desespero para realizar os cuidados
complexos e / ou especificos forca as mades a buscarem o apoio da familia. No
entanto, percebe-se nesse estudo, que até mesmo nos cuidados basicos a crianca ha
dificuldades que advém, muitas das vezes, do sentimento de medo em piorar 0
quadro clinico da crianca. Esse medo torna a familia ainda mais vulneravel, pois

conforme afirma Beck e Lopes (2007, p.57):

A inexperiéncia contribui para o aparecimento de sentimentos de inseguranca,
medo de errar e de ndo saber se esta realizando corretamente as atividades.
Mais uma vez cabe ressaltar a importancia da informacéo e orientacdo aos
cuidadores para amenizar estes sentimentos que podem levar o cuidador a
apresentar tenséo, devido ao papel do cuidador.

Pela analise dos resultados, foi possivel notar que os pais sentiram falta
de orientacdes, por parte dos profissionais da area médica, mais especificas sobre os
cuidados necessarios com a crianca com PC no domicilio gerando, dessa forma,
sentimentos de inseguranca nessa familia. Tal fato parece ocorrer pela falta de tempo
habil pela alta demanda de pacientes a serem atendidos por esses profissionais, que
acabam focando o atendimento para questbes mais objetivas como o diagndstico,
progndstico, prescricdo medicamentosa e ao encaminhamento da diade (mae-crianca)
para os profissionais da reabilitagdo. No entanto, quando encaminhadas aos
profissionais da &rea de reabilitacdo esses parecem abordar, com certa freqliéncia, o0s
cuidados bésicos que se deve ter com a criancga, transformando o sentimento de medo
em seguranca, pois esses pais passam a compreenderem melhor as reais necessidades da
crianca. No espago entre o encaminhamento médico e o de conseguir uma consulta com
o profissional da &rea de reabilitacdo, esses familiares mencionaram que o aprendizado
diario e a metodologia da “tentativa e erro” os ajudaram na compreensdo e no lidar

melhor com seus filhos, pois foram se adequando as necessidades requisitadas pela
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crianga, diminuindo o medo, mas pontuaram que a informacdo, advinda dos
profissionais da area medica, foi valida e contribuiu na compreensdo da deficiéncia.
Com relacéo aos profissionais da reabilitacdo, todas as maes sentiram-se mais seguras e
confiantes com as orienta¢fes de como lidar com a crianga nas atividades de vida diéria,
diminuindo a tens&o do papel de cuidador.

De todas as participantes desse estudo, houve apenas uma mée que
mencionou ter recebido apoio multiprofissional no momento em que recebeu o
diagnéstico da crianca. Segundo a participante a equipe era composta por Vvarios
profissionais, como: médico, nutricionista, psicélogo, enfermeiro e fisioterapeuta, que
puderam dar um suporte maior a ela em um momento tdo delicado, que é o do
diagnostico. De acordo com seu relato, afirmou que todos os profissionais, juntos,
conversaram com ela em uma sala ampla e cada um a orientou como deveria proceder
com os cuidados de sua crianga, proporcionando um suporte maior no momento em que
retornasse ao domicilio e assumisse o0s cuidados da crianca.

Dessa forma, parece que o atendimento multiprofissional é um recurso
viavel e que deveria ser mais explorado e utilizado nos casos de deficiéncia, como o da
paralisia cerebral, pois oferece um suporte emocional a essa familia, além de ser um
momento muito importante para o profissional estabelecer um adequado relacionamento, na
busca da confianga e no aumento do vinculo com essa familia, além de ser o momento ideal
para iniciar o trabalho das préticas de educacdo em saude, embora, ndo se pode esquecer
gue a quantidade e a intensidade dessas praticas devem respeitar o limite de apreensao
desses pais, assim como no uso da linguagem clara, limpa de termos técnicos, visando a
objetividade, mas de forma sutil, respeitosa e compreensiva.

A tarefa de cuidar que inicialmente abrange atividades simples, como

ajudar na realizacdo de atividades da vida diaria, por exemplo, vestir-se € um
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aprendizado constante e, muitas vezes, dificil e estressante pela inexperiéncia dos pais
em atender e realizar adequadamente as demandas que surgem no transcorrer do
processo; e que necessitam ser aprendidas para o enfrentamento da rotina diéria
(CATTANI; GIRARDON-PELINI, 2004). Cabe ressaltar que esta funcdo pode,
gradativamente, se tornar complexa, exigindo da familia conhecimentos e habilidades
para o exercicio do cuidar, a fim de atender as necessidades da crianca. Atividades que
parecem simples tornam-se arduas para quem nunca precisou enfrenta-las (CATTANI;
GIRARDON-PELINI, 2004). No entanto, as dificuldades encontradas nesse estudo, néo
sdo somente frutos dos sentimentos de medo e inexperiéncia dos pais, mas, também, da
falta de orientacdo e aconselhamento sobre os cuidados bésicos com a crianca.
Reafirmando, dessa forma, os achados de Queiroz e Jorge (2006), que relatam que as
maes encontram dificuldades nos cuidados com a crianga, devido a falta de orientacéo
por parte dos profissionais da salde.

As dificuldades encontradas pelas mées referentes a alimentacdo da
crianga com paralisia cerebral advém do processo de mastigacdo propriamente dito, em
qgue o posicionamento e direcionamento do bolo alimentar para a regido posterior da
cavidade oral séo dificeis, devido a presenca de rigidez na musculatura orofacial e pelas
alteragbes que interferem diretamente na degluticdo, como, por exemplo, a falta de
selamento labial ou relacionadas as alteracBes posturais (GIUBBINA; ASSENCIO-
FERREIRA, 2002). As dificuldades no banho advém, também, da manipulacéo de criancas
com acentuada contracdo muscular (espasticidade) e reflexos involuntarios (atetdse).

Na terceira categoria “Presenca dos familiares durante o atendimento
terapéutico, a pratica em domicilio e seguranca nas orientacdes recebidas”, os
resultados indicaram que a presenca dos pais € facultativa durante o atendimento de

reabilitacdo a crianca. No entanto, os resultados pontuaram profissionais que estimulam
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a participacao dos familiares, por compreender a necessidade dos mesmos no continuum
do tratamento da crianga em casa, embora houvesse profissionais que ndo encorajassem
a participacdo, por vivenciarem momentos desfavoraveis para tal, contudo, quando
necessitam orientar os familiares, os chamam ap6s o atendimento. No entanto, para
alguns familiares, desse estudo, esse momento da terapéutica da crianga com o0
profissional parecia ser 0 momento em que o familiar tinha para descansar e cuidar de
si, aproveitando o tempo “ocioso” para fazer atividades pessoais. Essa questdo, aqui
levantada, merece ser estudada mais profundamente, pois ha diversos fatores que levam
a esses comportamentos, como no caso dos familiares, a sobrecarga dos cuidados
didrios com a crianca e dos profissionais de estarem mais livres para realizarem as
atividades, embora a literatura (ARAUJO, 2004; TURNBULL et al., 2006) aponte e
esse estudo afirme a necessidade de incluir essa familia no atendimento a crianca pelas
questdes de aqui tratadas como a do estabelecimento e fortalecimento da relagdo
profissional-familia, a busca da confianga, 0 momento de realizar as praticas de
educacdo em saude, de ouvir as dificuldades encontradas nos cuidados com a crianga,
de conhecer melhor a diade (mé&e-crianca) e a realidade que os cerca.

Para Rotta, (2002), o atendimento enfocado ndo somente na crianca,
mas, principalmente, na familia € a Unica forma de se atuar de maneira completa nos
casos de PC, pois para a melhora da crianca é necessario o envolvimento e a
participacdo desses pais no atendimento. Com base nos resultados obtidos em seus
estudos, Formiga; Pedrazzani e Tudella (2004) concluiram que a participacdo dos pais
na terapia, juntamente com a orientacdo, € fator importante e eficaz. 1sso ressalta a
necessidade de se modificar o enfoque terapéutico tradicional baseado apenas na
deficiéncia da crianga, buscando focalizar, integralmente, a atencdo na crianga e nas

necessidades de sua familia.
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Ferreira (2007) ressalta a necessidade dos profissionais envolverem,
intensamente, os familiares nos tratamentos e atividades direcionadas a crianga com
paralisia cerebral. Cabe ressaltar que esse envolvimento deve ser estabelecido desde o
primeiro atendimento a diade familia-crianca, a fim de proporcionar um suporte, atraves
de aconselhamentos que deverdo ser realizados periodicamente a essa familia, acerca
da conduta terapéutica a ser adotada e da necessidade de participacdo e
envolvimento no processo de reabilitagdo da crianga, conscientizando sobre a
importancia do continum do tratamento no domicilio. No entanto, Silva e Correa
(2006) afirmam ser de extrema importancia a capacitagdo dos profissionais para
promover sua participacdo de maneira adequada.

Todas as participantes deste estudo mencionaram confiar nas praticas de
educacdo em saude realizadas pelos profissionais. Notou-se que a confianga deriva do
bom relacionamento estabelecido entre profissionais e familiares.

Sobre a quarta categoria ““Rotina de cuidados a crianca e seguranca em
realiz-los”” as maes relatam uma rotina moldada em funcdo da crianca deficiente.
Neste estudo a mée absorve o mundo do filho, de tal forma que passa a relatar o seu
cotidiano como o cotidiano do filho, sustentando sua vivéncia no modo do cuidar. As
participantes demonstram uma ardua luta em busca de assumir o cuidado com a crianca
deficiente, com os demais filhos e marido e com a casa.

Nos estudos de Monteiro et al.(2008), a mée representa um complexo
diario, no qual se sente presa e dominada por um cotidiano que é o do filho,
distanciando-se pouco dele, limitando-se aos afazeres domeésticos; mesmo quando sai,
frequentemente € para levar a crianca a instituicdo de assisténcia ao deficiente e ali ficar
esperando para depois voltar para casa (MONTEIRO et al., 2008). Com isso, os achados

dessa pesquisa reafirmam os achados de Monteiro et al. (2008) em que a rotina de vida
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dessas participantes é estruturada em torno dos cuidados a crianga, sendo que, nos
momentos em que saem da rotina, levam a crianga aos profissionais da reabilitacdo,
consulta médica ou instituicdes de apoio ao deficiente. Poucas maes incluiram, em sua
rotina, praticas de educacdo em saude dirigidas pelos profissionais. Pode-se constatar que as
maes que realizam essas praticas estdo motivadas pelos profissionais e contam com a ajuda
dos maridos e familiares mais préximos, enquanto que as demais estdo sobrecarregadas
pelos cuidados despendidos a crianca e com os cuidados com a casa e demais filhos e
marido, sendo vencidas pelo cansaco, deixando de realizar as praticas apreendidas.

Nesse aspecto, Finnie (2000) afirma ser de extrema importancia a
participacdo dos profissionais para incentivar as médes ao longo do processo de
adaptacdo com a crianca. O familiar tem, cada vez mais, assumido parte da
responsabilidade de cuidar de seus membros e, nessa perspectiva, necessita de apoio
dos profissionais, pois a doenca crénica exige uma readaptacdo da familia a nova
realidade. E necessaria a compreensdo, por parte do profissional, acerca do que
ocorre na familia, havendo uma constante busca pelo equilibrio da situacdo e,
consequentemente, o crescimento diante de cada nova experiéncia vivida e
aprendida (SILVA; CORREA, 2006). Conforme Matsukura (2001), as familias de
criangas com deficiéncias possuem, de modo geral, maior propensdao para apresentar
niveis de estresse elevados e maior probabilidade de desajustamento familiar, embora
ndo seja esperado que tais familias experimentem niveis crénicos de estresse ou
inadaptagdes permanentes

Logo,

A educacdo em salde oferece caminhos para o cuidador leigo cuidar de si
e, a partir disso, cuidar do outro, de acordo com cada cultura e valores.
Porém, na maioria dos casos, 0 cuidador leigo prioriza apenas cuida
daquele que necessita do seu auxilio, desconsiderando a si como ser,
dedicando-se, entdo, unicamente ao ser cuidado (SOUZA, et al., 2007, p.
07 e 08).
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H& uma participante que indica que as orientagdes recebidas dos
profissionais nem sempre foram condizentes com sua realidade. Isso reforca a
necessidade do profissional da sadde orientar conforme a realidade vivida pelos
familiares, pois do contrario as praticas tornam-se obsoletas. Para Marques (1977) o
individuo aprende através de experiéncias do cotidiano. Estas concepcdes ressaltam o
ensino como construcao do conhecimento, através de experiéncias pessoais, no conjunto “de vir

a ser” da pessoa humana (STACCIARINI; ESPERIDIAO; 1999), assim como as relagdes
interpessoais também sdo meios para 0 processo ensino-aprendizagem, constituindo-se
em um processo continuo favorecido também pelas atividades da vida diaria, que
enriquecem o aprendizado (CHAVES, 1998).

Nos estudos de Silva (1988), com maes de criangas com deficiéncia
mental, 100% delas pontuaram dentro de sua rotina, realizar os cuidados basicos com a
crianca como atividades de higiene, medicacdo e alimentacdo e dessas apenas 47%
mencionaram realizar 0s exercicios prescritos por profissionais da instituicdo que
freqlientam. Ao comparar com os resultados desse estudo, depois de vinte anos, houve
uma discreta diminui¢do na incorporacdo dos exercicios prescritos pelos profissionais
na rotina de vida diaria das familiares.

A quinta e ultima categoria “Caminhos percorridos para se chegar
aos cuidados da atualidade” dentro do segundo tema relacionam-se aos
conhecimentos adquiridos ao longo do processo diario de cuidados a crianga, através
da experiéncia com outras maes de criancas com paralisia cerebral, busca de
conhecimentos alternativos e, sem duvida, ajuda dos profissionais da saude. A
pesquisadora Silva (1988) encontrou em seu estudo que as méaes entrevistadas
aludiram a troca de experiéncias com outras maes de criancas com problemas

parecidos como significativa para a compreensao do diagnostico e para os cuidados
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que terdo com suas criancas. Esse fato, também vivenciado por uma das
participantes dessa pesquisa, reafirma a necessidade de que os profissionais criem
grupos de pais que possuem criangas com deficiéncias para trocarem suas
experiéncias, o que ajuda no processo de minimizagao da ansiedade, do sofrimento e
proporciona troca de conhecimentos.

Para Castro e Piccinini (2002), a familia e, em particular as maes,
necessita de apoio emocional e de informacdo, além de um encorajamento estimulado
pelos profissionais para desenvolver suas proprias habilidades em cuidar da crianga com
deficiéncia. De acordo com Haddad et al.(1993), o processo de ensino ao paciente ou
cuidador, deve ser facilitado de modo a criar condi¢es para que o0 outro, a partir dele
préprio, cresca, reforcando, assim, as relagdes inter-pessoais, favorecendo o crescimento
pessoal e resultando em experiéncias de aprendizagens unicas.

Dentro desse contexto, pode-se concordar com Silva et al. (2007) que a
educacao em salde pode ser uma alternativa para oferecer atengdo aos familiares, tendo
os profissionais da satde um papel importante e indispensavel no processo. Ressalta-se
que a importancia da motivagdo e do suporte a essas familias, incluindo em suas préticas
de educacdo em saude, além da orientacdo, informacgdo e educacdo, o aconselhamento a
essas familias tdo necessitadas de cuidados e acolhimento. O profissional da saude deve se
conscientizar de que a atengdo dispensada a familia, as pessoas que compdem o meio social
imediato do deficiente, justifica-se ndo s por ser parte dos determinantes da deficiéncia e
dos elementos criticos para a promogdo do desenvolvimento da pessoa deficiente, mas
também por sofrer, de diferentes maneiras, as conseqiiéncias da deficiéncia (OMOTE,
2003). Nesse sentido, entdo, cabe aos profissionais atentarem-se em como abordaréo e
interpretardo a questdo da deficiéncia com a familia.

Nessa perspectiva, Oliveira et al. (2004) afirmam, através de suas
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experiéncias com familias de criancas deficientes auditivas, que a aproximacao dos
profissionais com os pais os faz enxergar e refletir sobre suas préaticas profissionais,
bem como conceitos e pré-conceitos que norteiam a pratica da promogdo a salde.
Assim, através dessa reflexdo reconhecem a necessidade de estar presentes numa
perspectiva interdisciplinar, ndo s6 na deficiéncia, mas no cotidiano das familias,
apoiando-as no enfrentamento dos problemas, especialmente em periodos de adaptacao,
servindo de suporte, fornecendo informacdes adequadas, sugerindo possibilidades de
caminhos a ser trilhados e encaminhando para 0Ss Servigos necessarios; e,
principalmente, desenvolver uma postura pessoal e profissional sincera de escuta e de
acolhimento as familias nos momentos de crise.

Outro ponto que consideraram de extrema urgéncia foi com a
necessidade de capacitacdo dos profissionais da satde, que devem estar preparados para
trabalhar ndo somente com a doenga ou com a promocgao da satde, mas também com a
deficiéncia. De acordo com os autores, estar preparado significa, acima de tudo, dispor-
se aos enfrentamentos, principalmente pessoais; implica exercitar na vivéncia concreta
0s conceitos exclusivistas; revisitar valores e significacdes ja internalizadas para re-
significa-las, sem julgamentos prévios (OLIVEIRA, et al., 2004).

Sobre os aspectos relevantes no processo de educacdo em salde, sob a
perspectiva dos profissionais e familiares, pode-se considerar que os profissionais
atentaram-se em questdes técnicas e éticas da profissdo, enquanto que os familiares
indicam a outros familiares a necessidade em buscar ajuda profissional, e 0 apoio nos
aspectos psico-sociais e religiosos para o enfrentamento da deficiéncia da crianca
afirmando os achados de Silva (1998), quando as mées foram convidadas a dizer

alguma coisa para outras mdes de criangas deficientes, os aspectos motivacionais foram
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0s mais pontuados, assim como a busca pela religiosidade como um meio de
convencimento e enfrentamento da situacéo de vida.

As pesquisas apontam que a religido estd fortemente relacionada com a
adaptacao das familias as criancas portadoras de atraso no desenvolvimento. Para tanto,
foi considerado que a religido é tanto um recurso para interpretar o mundo como um
meio a ser usado na acomodacdo da familia as circunstancias eco-culturais (SILVA,
1998; YANO, 1998). Portanto, a questdo psicoldgica de motivacdo é o que as maes
mais desejam no momento de enfrentar o recebimento do diagndstico da crianca com
deficiéncia, enquanto que os profissionais baseiam-se nos aspectos referentes as questdes
éticas e técnicas da profissdo, mencionando que a vivéncia préatica trara ao recém formado a
habilidade necesséria para lidar com a situacédo. No entanto, de acordo com os resultados
apresentados, ainda assim o0s profissionais apresentam dificuldades e ndo estdo

amadurecidos o suficiente para lidar com a questdo da deficiéncia e com a familia.
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7. Conclusodes

Com a andlise e discussdo dos resultados foi possivel compreender,
através dessa pesquisa, que a Educacdo em Salde envolve fatores complexos por estar
intrinsecamente relacionada com a interacdo interpessoal entre profissionais da saude e
os familiares das criancas com Paralisia Cerebral e, consequentemente, interligada a
comunicacdo. No entanto, para que seja satisfatorio esse relacionamento é necessario
que os profissionais estabelecam um ambiente amistoso, descontraido e favoravel para
que a relacdo interpessoal com os familiares aconteca. Essa interacdo deve se
fundamentar nos principios da ética, utilizando-se a comunicacdo clara, objetiva e
honesta como ferramenta para se estabelecer uma confianga mutua entre os envolvidos.

Verificou-se que a Educagdo em Salde é um processo que contém as
praticas de: educacdo, orientagdo e informagdo em salde, mas ndo somente, pois foi
possivel aprender que o aconselhamento familiar também é uma préatica importante,
necessaria e possivel dentro do processo de Educacdo em Salde, uma vez que se
“pretende ajudar a familia a entender e a lidar mais adequadamente com os problemas
decorrentes da presenca de uma crianca deficiente na familia” (TELFORD;
SAWAREY, 1976, p.147).

Nesse estudo, assim como em outros (FURTADO; LIMA, 2003;
ALMEIDA et al., 2006), a falta de conhecimento que afeta a familia no inicio da
convivéncia com a condicdo da deficiéncia é decorrente, ndo raramente, de orientagcdes
insuficientes e ndo claras, ou efetuadas de forma ineficiente sobre o assunto, gerando
dificuldade no enfrentamento dos familiares em realizar os cuidados a criangca em casa.

Dessa forma, com a rotina diéria de cuidados a crianca, os familiares, especificamente a
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mée, aprende a lidar melhor com a situacéo diminuindo, assim, a ansiedade gerada pela
condicdo da deficiéncia, como também na segurancga em realizar os cuidados em casa.

Todos os profissionais necessitam melhorar e desenvolver suas
habilidades de comunicacdo e praticas de educacdo em saude. No entanto, cabe pontuar
que os profissionais da &rea médica, por estabelecerem o primeiro contato com o0s
familiares, estdo reticentes com as ac¢Oes de praticas educativas referentes aos cuidados
basicos com a crianga no domicilio, sendo esse fortemente enfocado pelos profissionais
da reabilitacdo, entretanto até essa familia conseguir uma consulta com esses
profissionais esse tempo de espera desenvolve uma lacuna, pois estdo orientados sobre a
etiologia da deficiéncia e seu prognostico, mas ainda sem orientagdes basicas sobre o
cuidado, inseguros no momento de assumi-lo e acabam sendo obrigados a
desenvolverem formas de suprir essa falta através de metodologias de “tentativa e erro”
para abrandar esse vazio que parece ser melhor esclarecido e compreendido quando
entram em contato com os profissionais da reabilitacao.

Contudo, hd que se investir num processo de ensino-aprendizagem
sistematizado, que busque trabalhar, desde as no¢6es mais bésicas do cuidado, como a
identificacdo da deficiéncia e da manipulacéo da crianca até a total inser¢do dos pais na
rotina de atendimento ambulatorial de forma que os profissionais possam trabalhar
dentro da educacdo em saude as questdes do aconselhamento familiar continuo e
integrado a outros profissionais, fortalecendo os atendimentos multiprofissionais que
pareceu oferecer suporte adequado aos pais das criangas com PC, minimizando seus
sofrimentos, insegurangas e incertezas.

Nessa pesquisa foi possivel compreender melhor o universo em que 0s
profissionais da salde estdo inseridos. As instituicdes de salde possuem suas normas e

rotinas préprias, as quais os profissionais devem se adequar limitando e contrariando,
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em alguns casos, suas atuacdes e conviccdes. Foi possivel verificar que mesmo dentro
dessa realidade ha realizacdo do processo de educacdo em salde s6 que esse ndo é
realizado de forma a atender adequadamente as necessidades dos familiares que os
procuram, sendo muitas das vezes um processo fragmentado e, ainda, centrado no quadro
clinico da crianca. Encontrou-se dentro desse processo profissionais que se esforcam por
superar essas limitacdes, alcancando melhores resultados junto a familia da crianca com
paralisia cerebral, enquanto outros apenas cumprem as normas oferecidas pela instituigao.
Embora esses profissionais recebam uma formacao parecida durante a graduacao, mas cada
um focado dentro de suas competéncias constata-se que essa diferenca varia conforme os
valores e crencas do individuo. N&o se pode esquecer que ha, também, a influéncia da
cultura nesse processo na qual a sociedade julga o profissional pela sua competéncia em
prescrever medicamento ou em obter resultados imediatos.

As politicas publicas vigentes no Brasil estdo deficientes e precisam ser
readequadas as necessidades da populagdo, pois como Visto nessa pesquisa, ha falta de
profissionais capacitados para atenderem as criangas com paralisia cerebral, os profissionais
gue existem estdo sobrecarregados, deixando de prestarem uma assisténcia completa e de
qualidade, assim como inexiste servigos que atendam exclusivamente pacientes deficientes
cronicos para manutencdo do trabalho realizado pelos profissionais da reabilitacao.

Contataram-se diferencas na formacdo entre os profissionais da &rea
médica, voltados para diagndsticos, prognosticos e prescri¢bes medicamentosas, e 0s da
area de reabilitacdo em que pareceu compreender e abordar de forma mais satisfatoria
as necessidades dos familiares frente aos cuidados com a crianga mesmo que
submetidos as mesmas normas e rotinas institucionais. Encontrou-se também uma
dubialidade com relacdo ao diagndstico precoce da paralisia cerebral, pois enquanto a

academia demonstra a necessidade de se diagnosticar precocemente a paralisia cerebral
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para melhor eficacia da intervencdo terapéutica, alguns profissionais esperam que as
evidéncias se tornem mais claras para tomarem providéncias.

Nesse sentido, ressalta-se a importancia de cursos voltados para a
conscientizacdo do atendimento humanizado e da inser¢do de uma disciplina adaptada
para atender as necessidades e demandas dos cursos da area de salde, pois pela
experiéncia vivenciada faltam professores capacitados para adapta-la aos cursos de
salde, além da necessidade de incluir as préaticas de educacdo em saude nos curriculos
escolares, a fim de transformar a questdo cultural existente. De qualquer forma,
observou-se que os atendimentos domiciliares favorecem, fortemente, esse processo das
praticas de educacdo em saude, pois h4 uma interacdo entre as duas partes de forma a
minimizar a hierarquia existente entre ambos.

No entanto, concorda-se com Almeida et al. (2006) que os profissionais,
muitas vezes, orientam como se 0s pais tivessem bagagem tedrica e pratica capaz de
compreender o desenvolvimento eficiente de uma série de cuidados e procedimentos
complexos, esquecendo que, para se chegar & condi¢do atual de considerar simples e
rotineiros os cuidados ou procedimento prestados, esses profissionais passaram anos nos
bancos das escolas e universidades.

Dessa forma, buscar no passado e nas proprias vivéncias 0s sentimentos de
inseguranca experimentados ao longo dos primeiros anos de formagdo e atuagdo
profissional, possibilita uma real aproximacdo com relacdo a sensagdo experimentada por
esses pais expostos a tais exigéncias e desafios. Com isso, ao colocar-se no lugar do outro
fica mais facil de compreender o universo das reais necessidades a serem trabalhadas na
busca da minimizagéo do medo e consolidacéo da aprendizagem efetiva do cuidar e, dessa

forma, motivagéo para enfrentar melhor as alteragOes da dindmica familiar.
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Essa pesquisa proporcionou o claro entendimento da transformagéo que
se instala na vida de pais obrigados a enfrentarem uma situa¢do, como a da paralisia
cerebral, e suas dificuldades. Com isso, é possivel pontuar a necessidade de se rever as
normas e rotinas dessas instituicdes de salde em que estdo inseridos, esses profissionais,
para que possam assistir essa crianca e familia de forma a atendé-las integralmente, mas
considerando que esses pais sdo, também, sujeitos portadores de saberes sobre 0 processo
saude, doenca e cuidado da crianca e de suas condigdes de vida.

Pontua-se, também, a necessidade desses profissionais verificarem,
sempre, as condi¢Ges de compreensdo dessa familia de forma a garantir que as préaticas
de educacdo em salde estejam sendo apreendidas. O profissional deve atentar para o0s
casos em que os familiares ndo dao continuidade a terapia em casa, compreendendo que
esses ndo a realizam pela falta de vontade ou descaso, mas pela dificuldade de
adequarem-se a nova dinamica familiar, pela sobrecarga com os cuidados despendidos a
crianga e pelo desgaste fisico e psicoldgico desses pais no enfrentamento do cuidado,
principalmente, com o avangar dos anos dessa crianca.

Cabe aos profissionais compreenderem e procurarem formas alternativas
e criativas para supera-las, como por exemplo, incluir as préaticas de educagdo em salde
na rotina diaria e de lazer dessa familia. Acredita-se que os profissionais devam realizar
suas préticas de educagdo em saude de forma a contribuir para os aspectos da salde e da
qualidade de vida da crianca, mas para isso, € imprescindivel um didlogo humanizado,
incentivador e voltado para a criacdo de espacgos de discussao e aprendizagem, ao longo
de todo esse processo, garantindo, dessa forma, um meio de estimulagdo a esses
familiares para enfrentarem melhor a realidade.

A criacéo de programas educativos e de suporte social a esses familiares,

por outro lado, incentiva os profissionais a buscarem estratégias diferentes para a
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abordagem das praticas de educacdo em salde, pois educar é uma atividade complexa
que demanda competéncia, interesse, conhecimento, responsabilidade e tempo, além de
bom senso do educador na selecdo da terminologia, do planejamento, dos recursos e
acOes pertinentes a cada tipo de populagdo (GIR; MORIYA; ROBAZZI; 1991). Por
isso, também, é que ensinar ndo pode ser um simples processo de transferéncia de
conhecimento ou transferéncia mecanica que resulte na memorizagdo maquinal do
educador ao aprendiz (FREIRE, 2003).

Os dados aqui analisados mostram que o tipo de préatica de educacdo em
salde realizada pelos profissionais ainda estd centrada no quadro clinico da crianca,
embora haja profissionais que apresentaram um conceito mais ampliado sobre essas
préticas e esforcam-se para colocé-las em pratica, mas que ainda necessita ser aprimorada a
fim de se obter maior sucesso e eficicia nas praticas de educagdo em saude. Tal
comportamento € repetido quando esses profissionais sdo solicitados a orientar um
profissional recém formado, constatando que no discurso utilizado prevalece a aten¢éo ao
modelo biomédico e tecnicista da profissdo, embora, com aten¢do no estabelecimento de
um adequado relacionamento com os familiares da crianga.

Os participantes que atuam no atendimento domiciliario incluiram em
suas orientacfes a integralidade da assisténcia a crianga, sob o0s aspectos fisicos e
emocionais sendo esquecida pelos demais profissionais, entretanto todos 0s
profissionais ndo mencionaram a necessidade de focar o atendimento na familia para
ajuda-los a re-estabelecerem a dindmica familiar, minimizando e equacionando a
sobrecarga emocional e fisica e oferecendo suporte emocional esses enfrentamentos,
mas pontuaram a necessidade de avaliar “saber ouvir”, do “tirar as ddvidas da familia”,

“ndo ser impositivo” e de “ser amistoso”, a fim de se estabelecer uma relacdo de
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confianga com esses pais. Nao abordaram a questdo metodoldgica adequada a ser
utilizada nas préaticas de educacdo em saude, assim como sobre a importancia dessas.

Constatou-se com esse estudo que a incluséo dos pais na terapéutica da
crianca ainda parece ser uma questdo a ser melhor resolvida e compreendida, pois ao
mesmo tempo em que a literatura, assim como essa pesquisa pontua a necessidade e
importancia de inclui-los, notou-se que os pais, em especial a mae, aproveitam esse
momento para realizarem o seu auto-cuidado e o descanso. Compreende-se tal fato pela
existéncia da sobrecarga fisica e emocional a que estd submetida ao realizarem os
cuidados diarios a crianca, como com a administracdo do lar. Em contrapartida os
profissionais mencionam que em alguns casos 0s pais acabam intervindo no
atendimento realizado.

Dessa forma considera-se que o atendimento multiprofissional sério, bem
organizado, estruturado e em comunhdo com uma politica publica mais condizente com
as necessidades dos usuérios dos servicos de saude podem contribuir no esclarecimento
e no entendimento dos direitos e deveres desses familiares frente a crianca e ao
profissional, assim como facilitard aos profissionais exercerem uma pratica de educagéo

em salide mais completa e que atenda melhor as necessidades dessa familia.
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8. Considerac0es Finais

Dentro dessa tematica, o estudo possibilitou mostrar que ndo ha um
“vildo” nesse processo de praticas de educacdo em salde e, sim, situagdes mais
complexas que envolvem o mundo desses participantes, dificultando uma perfeita
execucao dessas praticas.

No entanto, ndo se deve esperar que as praticas acontecam simplesmente,
mas, sim, é importante que cada um tenha consciéncia de suas responsabilidades e a
faca da melhor maneira possivel de forma a se colocar na condicdo do outro para que se
tenham resultados melhores. Por isso, uma adequada conscientizacdo sobre os aspectos da
Educacéo em Saude desde os primeiros anos escolares se faz necesséria, afim de transformar
a cultura atual de que o bom médico é o que prescreve e ndo o que educa e previne.

Dessa forma, dentro desse contexto cada vez mais parece admitir-se a
necessidade de se conhecer os individuos em seu ambiente domiciliar para uma melhor
atuacdo e conscientizacdo. Mesmo porque, os proprios familiares passam a se sentir mais
confiantes em suas habilidades e em lidar com a deficiéncia.

Como visto nesse estudo, a questdo da permanéncia dos pais no atendimento
terapéutico da crianca demonstrou ser uma questdo de grande relevancia para estudos

futuros, no sentido de compreender melhor as condi¢Bes que abarcam essa situacéo.
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1. Normas a serem seguidas
+ O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagio alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 -
Item IV.1.f) e deve receber uma cépla do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).
= O pesquisador deve descnvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar
o estudo somente apos andlise das razées da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item
111.3.z), aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa
(Item V.3) que requeiram agdo imediata.
« O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes
que alterem o curse normal do estudo (Res. CNS Item V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e
enviar notificacio ao CEP e & Agéncia Nacional de Vigildncia Sanitaria = ANVISA - junto com seu
posicionamento.
« Eventuais modificages ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo 1 ou II apresentados anteriormente A ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las
também a mesma, junto com o parecer aprobatéric do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial
(Res. 251/97, item II1.2.e).
- Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente em / / e ao
término do estudo.

2. Avaliagdo do projeto

© Comité de Etica ermn Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de
Sao Carlos (CEP/UFSCar) analisou o projeto de pesquisa acima identificado e considerando os pareceres
do relator e do revisor DELIBEROU: As pendéncias apontadas no Parecer no 238/2007, de 08/10/2007,
foram satisfatoriamente resolvidas.

O projeto atende as exigéncias contidas na Resolugdo 196/96, do Conselho
Nacional de Saide.

3. Conclusio:

S&o Carlos, 14 de novembro de 2007.

Profa. Dra. Paiva-de Sousa
Coordenadora do CEP/UFSCar

Impresses em 147112007 161729
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ANEXO 11

TERMO DE CONSENTIMENTO
LIVRE E ESCLARECIDO

“Educacdo em Saude Realizada por Profissionais da Saude para Cuidadores de

Criancas com Paralisia Cerebral”

As informagOes descritas neste termo tém o intuito de esclarecer o real sentido
da sua participacdo voluntéria neste estudo, que tem como objetivo conhecer como o
profissional da salde estd realizando o processo de educacdo em salde aos
cuidadores/familiares de criancas com paralisia cerebral. Este projeto foi devidamente
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade
Federal de S&o Carlos.

Entende-se que 0 desenvolvimento deste projeto podera oferecer o minimo risco real ou potencial para
0s participantes envolvidas, pois ira lidar com profissionais que dependem do tralbalho e aos cuidadores que
podem estar em situagBes delicadas frente as dificuldades do dia-a-dia. Assim o presente trabalho pretende
abordar tais sujeitos de forma a respeitar os seus valores e crencas e a ndo interferir em suas opinides e condutas
profissionais e pessoais.

Acredita-se que a realizacdo desse estudo ajudard a demonstrar aos profissionais
da saude como os mesmos estdo realizando o processo de educacdo em salde aos
cuidadores/ familiares de criangas com paralisia cerebral e assim, fazer com que
conhecam os efeitos decorrentes desse processo realizado de forma a aplicar com
qualidade e assertividade o mesmo. Isso refletird na compreenséo e seguranca com que
os cuidadores prestam seus cuidados em domicilio, as criancas com paralisia cerebral,
melhorando e aumentando com isso a qualidade de vida dessas criancas.

Seré realizada, pelo pesquisador, uma entrevista semi-estruturada com questdes
abertas que procuram saber a compreensdo dos profissionais da saude e dos
cuidadores/familiares sobre o tema: paralisia cerebral conforme apéndices 1, 1l
(profissionais) 11l e IV (cuidadores/familiares).

O entrevistado podera se negar a responder qualgquer pergunta ou cancelar a entrevista caso néo se sinta
avontade. Fica também garantida a liberdacde de retirada do consentimento a qualquer momento, deixando de
participar do estudo sem qualquer prejuizo. Os resultados encontrados nesta pesquisa serdo publicados em
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revistas especializada nas areas pertinentes ao estudo, preservando 0 anonimato dos participantes. N&o havera
beneficio direto para 0 mesmo, como também ndo havera despesa ou compensagdo financeira em qualquer
fase do estudo.

O participante podera obter informagdes e se manter atualizado quanto ao andamento da
pesojuisa e esclarecer eventuais dvidas, entrando em contato com o Comité de Etica de Pesquisa com
Seres Humanos (CEP) da Universidade Federal de S&o Carlos localizada na Rodovia Washington
Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13565-905 - Sdo Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110.
Enderego eletrnico: cephumanos@power.ufscarbr e com a pesquisadora através do e-mail:
nagliate@gmail.com, telefone: (16) 33744740 ou pelo endereco: Rua S&o Joaquim, No 885, S&o Carlos—
SP.

Eu,
declaro meu

livre consentimento em participar do estudo: “Educacdo em Saude Realizada por

Profissionais da Saude para Cuidadores de Individuos com Paralisia Cerebral”.

Autorizo a entrevista, bem como sua gravagdo e observacdo. Permito também a
utilizacdo dos dados, preservando minha identidade para fins de estudo, contribuicao e
divulgacdo cientifica. Foram a mim esclarecidos que o projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de S&o
Carlos, os prop6sitos deste estudo, assim como a garantia de sigilo e de esclarecimentos
constantes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de despesas e de
ressarcimento. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o
meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades

Ou prejuizos.

Sao Carlos, / /

Participante do projeto

Patricia de Carvalho Nagliate Profa. Dra. Maria Luisa G. Emmel

Pesquisadora Orientadora
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APENDICE I

Caracterizacdo dos Locais da Pesquisa:

O Centro de Especialidades Odontolégicas - CEO é uma parceria entre a
Prefeitura Municipal e o governo Federal em que o servico é oferecido pelo Programa
Brasil Sorridente para tratar a satde bucal da populacdo do municipio, especialmente a
mais carente, que ndo tem condicdes de acesso a um plano de assisténcia odontoldgica
ou ndo podem pagar pelo tratamento dentario na iniciativa privada. O CEO oferece a
populacdo tratamentos de periodontia (gengivas); endodontia (canal), cirurgias orais,
diagndstico de lesdes bucais, com énfase na prevencdo de céncer bucal, além de
atendimento a pacientes com necessidades especiais em que a demanda é variavel.
Atualmente o servigo atende em média 20 pacientes, dentre eles 08 criangas com idade
variando de 04 a 18 anos que possuem algum tipo de necessidades especiais. Dentre
essas necessidades, encontram-se criancas com deficiéncia do tipo: fisica, visual,
auditiva e mental e diversas sindromes dentre elas a Sindrome de Down.

No caso da deficiéncia fisica, do tipo paralisia cerebral, havia apenas
duas criangas com tal diagndstico, uma leve e a outra moderado. Todos os cidaddos do
municipio tém direito aos servigcos oferecidos pelo CEO, mas para isso precisam ser
encaminhados pelas Equipes de Saude Bucal das UBSs e das Unidades de Saude da
Familia (USFs). Os pacientes ndo marcam consultas diretamente no CEO, pois as
equipes de saude, dessas Unidades, avaliam a necessidade de atendimento especializado
e agendam a consulta em nome do paciente no CEO - Sistema de Referencia e

Contrareferencia®. Ap6s a conclusdo do tratamento, contrareferéncia o paciente a

% O Sistema de Referéncia e Contrareferencia, resumidamente, é uma das acées do SUS em que uma UBS
ou USF transferem/referenciam, quando solicitado por um dos profissionais da salde, geralmente o
médico, o paciente do sistema primario de atendimento para o sistema secundario e/ou terciario de
atencdo a saude, juntamente com seu prontuario. O sistema que recebe esse paciente toma conhecimento
do mesmo, via prontuério, para realizar as devidas intervencdes. Apos resolucdo e finalizagdo desse
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retornar a sua unidade de origem. Todos os consultérios sdo equipados com cadeira,
refletor, unidade auxiliar (cuspidor), mocho (banquinho), equipo (suporte) e
equipamentos de méo, sendo uma de alta rotacdo e uma de baixa rotacdo com duas
pontas. Os casos que envolvem tratamento de especialidades, como endodontia (canal),
periodontia (gengiva), e cirurgias mais complexas, como extragdo de dentes, inclusos, e
protese movel, sdo encaminhadas para o0 CEO. O horério de funcionamento do centro é
das 8h as 17h, de segunda a sexta-feira.

O Centro Municipal de Especialidades Médicas - CEME atende a
populacdo do municipio e algumas cidades vizinhas. Os servi¢os prestados, por esta
unidade, sdo previamente agendados (Sistema de Referéncia-Contrareferencia). Casos
de urgéncia, sdo atendidos na Santa Casa de Misericérdia ou no Hospital Escola do
municipio. As urgéncias sdo atendidas no CEME, apenas em casos de extrema
necessidade. Além de consultas meédicas, a unidade também realiza outros
procedimentos complementares, tais como exames de baixa complexidade, curativos e
pequenas cirurgias ambulatoriais. O horario de atendimento é das 07hs as 18hrs de
segunda a sextas-feiras.

Dentro desse servico, é oferecido a populacdo um atendimento voltado
aos individuos cronicamente doentes, através do Programa de Atendimento Domiciliar -
PAD, que atende em média de 10 a 15 pacientes em domicilio, por semana. O horéario
de funcionamento do programa € das 07h as 17h de segunda as sextas-feiras. Nos finais
de semana, e em caso de urgéncia, os profissionais orientam as familias a procurarem o
Servigo de Atendimento Municipal de Urgéncia - SAMU, o Servico de Resgate ou o

Pronto Socorro Municipal. A maior parte da populagdo que procura o servico do PAD

atendimento, ocorre a contrareferencia, em que o paciente retorna para a sua Unidade de origem,
acompanhado de seu prontudrio, especificado sobre as intervencdes realizadas no sistema que foi
encaminhado, para acompanhamento e controle da sadde pelos profissionais da Unidade de origem.
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sdo os familiares dos pacientes cronicamente enfermos que, no primeiro atendimento,
relatam e comprovam, através de exames medicos, a doenga do paciente e recebem um termo
de compromisso de admissdo, explicando quais sdo os critérios para o atendimento. Apds
admissdo do paciente, a equipe faz uma avaliacéo e estabelece os critérios para o tratamento
multidisciplinar.

As visitas dos auxiliares de enfermagem sdo feitas de acordo com o
encaminhamento médico e a necessidade do paciente. As visitas médicas sdo feitas com
a solicitacdo dos profissionais da equipe. Para o atendimento dos profissionais da
fisioterapia, 0s mesmos sdo solicitados por encaminhamento dos profissionais da area
médica. Os pacientes sdo avaliados conforme solicitacdo por um dos fisioterapeutas do
programa e sdo admitidos ou ndo, dependendo da avaliagéo feita em comum acordo
com a equipe do PAD. O numero de sessdes de atendimento fisioterapico é de 12
sessOes e posteriormente ocorre uma reavaliagdo do paciente pelo profissional
responsavel. Pode ser realizada uma sessdo com o objetivo de orientagdo a pacientes
gue ndo possuem perfil para serem admitidos pelo programa, mas que possam se
beneficiar com a mesma. Para melhor aproveitamento das sessdes de fisioterapia, pede-
se que algum membro da familia acompanhe as sessdes para estimular o paciente a
realizar os exercicios quando ndo for visitado pelo fisioterapeuta e, assim, possa dar
continuidade ao tratamento.

A rotina de atendimento se estabelece da seguinte forma: No horario das
07h as 08h os profissionais se relinem para organizar e separar materiais necessarios
para levar aos domicilios e os prontuarios dos pacientes que receberdo a visita. Na
sequiéncia, os profissionais se dividem em duas equipes para as visitas domiciliares, que
ocorrem das 08h as 12hs de segunda a sexta-feira, permanecendo em cada casa em

torno de 50 minutos. No horério das 12 as 13hs as equipes retornam a unidade para
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discussdo dos casos visitados. Uma vez por semana, todos os profissionais se
reinem para discussdo dos casos atendidos na semana como, também, para troca de
experiéncias entre os profissionais e educagdo continuada. No domicilio, a equipe
orienta o familiar a lidar com alguns procedimentos técnicos especificos, das areas
de atuacdo, e a quem solicitar socorro nos casos de urgéncia.

Para o efetivo acompanhamento da equipe do PAD, no tratamento do
paciente, é necessario que a familia colabore com os cuidados béasicos ao paciente,
durante as 24 horas e fique alerta as situacdes e ao estado geral do paciente. Qualquer
problema a equipe do PAD deve ser comunicada o quanto antes. Caso o familiar
descumpra essas exigéncias, fica a critério da equipe retirar esse paciente do programa
de atendimento. Normalmente séo estipuladas 12 sessdes, no entanto, quando o paciente
estd prestes a finalizar as sessdes, a equipe faz uma reavaliagdo multidisciplinar para
encerrar, em definitivo, o tratamento ou, se serd necessario continua-lo.

Ao assinarem o termo de compromisso com o0 programa, os familiares se
comprometem em participar do encontro de cuidadores que ocorre todas as quartas-
feiras das 07h30min as 09hs. Tal encontro visa a troca de experiéncia entre 0s
familiares, assim como representa um momento reservado para os profissionais, do
programa, trabalharem com os cuidadores, afim de realizarem atividades de
relaxamento, atividade fisica, descontracdo e levarem, até eles, os diversos
conhecimentos de interesse dessa populagéo.

Para a alta do paciente é necessaria a estabilizagdo do quadro clinico ou a
melhora das condic¢Oes gerais do paciente. A suspensdo do tratamento se deve pela
auséncia de adesdo ao tratamento por parte do paciente e/ ou da familia, falta de

colaboracdo da familia, no que se refere a higiene pessoal do paciente, alta por
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hospitalizacdo, a ndo participagdo do familiar no encontro de cuidadores e a
transferéncia do paciente para outros servigos de salde.

As Unidades Bésicas de Saude (UBS) estdo distribuidas, no municipio,
em 05 Administracfes Regionais de Saude (ARES). O horério de funcionamento das
UBS é de segunda a sextas-feiras das 07 as 17hs.

O Departamento de Fisioterapia conta com um setor de Neuropediatria
que realiza atendimento ambulatorial a populacdo. Tal setor encontra-se vinculado ao
Centro de Ciéncias Biologicas e da Saude (CCBS) da Universidade por onde os
docentes e alunos do Departamento de Fisioterapia prestam atendimentos ambulatoriais
em Neuropediatria. O atendimento, a cada crianga, acontece duas vezes por semana, tendo
em média de 10 a 15 atendimentos semanais. Em caso de trés faltas consecutivas, sem
prévio aviso ou justificativa, a crianca perde o direito a vaga no atendimento. O horario de
funcionamento da unidade é das 08h as 18hs de segunda a sexta-feira.

A rotina de atendimento ocorre da seguinte forma: No primeiro
atendimento, a crianga juntamente com seu familiar passa por uma avaliagdo com o
fisioterapeuta e seu auxiliar, alunos do curso de graduacdo em Fisioterapia, que
explicardo o problema da crianca e a forma de atendimento a mesma. Apds esse
primeiro contato, nas demais sessOes, a crianga fica sozinha com o fisioterapeuta
durante uma sessdo de 45 minutos, enquanto o familiar fica aguardando em uma sala de
espera. Bimestralmente a crianga passa por uma reavaliagdo e os pais sdo chamados a
sala para esclarecimentos e orientacfes. Quando a crianga € muito pequena, o terapeuta
permite a presenca do familiar na sessao.

A Unidade Especial de Atencdo e Pesquisa em Saude — UENAPES esta
vinculada ao Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Saude (CCBS) da Universidade, por

onde os docentes do Departamento de Terapia Ocupacional prestam atendimentos
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ambulatoriais, juntamente com os alunos, em Terapia Ocupacional aos pacientes. Os
alunos sdo escalados conforme grade de horéarios e disciplinas cursadas. A rotina e o
horario de atendimento sdo iguais ao setor de Neuropediatria, apenas o nimero de
sessOes realizadas é que difere, ao invés de duas vezes por semana, cada crianca €

atendida uma vez por semana.
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APENDICE II

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
ROTEIRO DE OBSERVACAO DO PROFISSIONAL DA SAUDE

NA INSTITUICAO:

1. Forma de comunicar a orientacao:
Escrita ( ) Oral ( )
Outro:
2. Uso da linguagem:
() Coloquiais () Formais () Técnico () Todos ()
3. Didética da explanag&o:
Clara () Confusa () Objetiva () Prolixa ()
4. Reacéo do cuidador:
Compreende ( ) N&ao-compreende ( ) Outro:
5. O cuidador tira suas duvidas com o profissional? Sim () N&o ()
6. O profissional mantém um ambiente amistoso? Sim () Néo ()
7. O profissional permite a participacdo do cuidador na terapia? Sim () Néo ()
8. O profissional demonstra a orientacao através de gestos ou outras ferramentas?
Sim ( ) N&o ( ) Quais:
Q. O profissional reafirma/enfatiza a orientacdo dada? Sim () Néo ()
10.

O profissional solicita demonstragdo do entendimento da orientagdo e realiza

corregOes? Sim () Néo ()
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11. O cuidador possui capacidade para adquirir, organizar e colocar em prética as

orientagdes recebidas pelo profissional? Sim () Néao ()

Observagoes:
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APENDICE Il

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
ROTEIRO DE OBSERVACAO DO CUIDADOR

EM DOMICILIO:

. O cuidador executa de forma exata as orientagbes fornecidas pelo
profissional da sadde: Sim () Né&o ()

. O cuidador encontra-se livre de raiva, ressentimento, depressdo, culpa ou
frustragdo? Sim () N&o ()

. O cuidador demonstra conhecimento do regime de tratamento da crianga?
Sim () Néo ()

. O cuidador demonstra conhecimento dos cuidados de emergéncia do
receptor e do momento que deve entrar em contato com o profissional da
satde? Sim () Néo ()

. O cuidador sente-se confiante para realizar as orientacdes dadas pelo
profissional em casa? Sim () Néo ()

. O cuidador segue a risca as orientacGes dadas pelo profissional ou realiza
modificagdes? Sim ( ) Nao ( )

Quais:

. O cuidador mostra processo de pensamentos organizados e ldgicos na hora
de realizar os cuidados? Sim () Né&o ()

. O cuidador tem condi¢Oes para avaliar a eficacia das orientagcdes? Sim ()
Néo ()

. O cuidador possui capacidade de reconhecer as mudancas no estado de saide
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10.

11.

12.

da crianga? Sim () N&o ()

Hé& vontade do cuidador em aprender a aperfeicoar as orientagdes recebidas?
Sim () Nao ()

O Cuidador busca informacGes além das informacBGes e orientagdes do
profissional? Sim () Nao ()

Identifica prioridades ao realizar as orientagdes?

Sim ( ) Né&o ( ) Quais:

13.

Identifica barreiras ao colocar as orientacfes em pratica?

Sim ( ) Nao ( ) Quais:

14.

Usa alguma técnica para solugdo de problemas para alcancar resultados
desejados?

Sim ( ) Néo ( ) Quais:

15.

16.

17.

Demonstra e declara intensdo de agir conforme as orientacbes dadas pelo
profissional? Sim () Nao ()

Qual é 0 foco do cuidador?

Reconhece sinais e sintomas que indicam riscos a satde da crianga?

Sim () Néo ()

Observagoes:
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APENDICE IV

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

ROTEIRO DE ENTREVISTA - PROFISSIONAL DA SAUDE

Profissdo:
Idade: Género: ( )M ()F
Tempo de Formacéo: Instituicdo de formacao:

1-) Como surgiu seu interesse pela area de atuagao?
2-) Como € sua rotina de atendimento aqui na Instituicdo?

3-) Qual a rotina de atendimento que vocé estabelece no atendimento a crianca
com Paralisia Cerebral? (Dentro da sua rotina de atendimento ha a participacdo do
cuidador familiar durante o atendimento? Por qué?).

4-) Dentro da sua rotina de atendimento vocé realiza orientacdes aos cuidadores
familiares de crianga com Paralisia Cerebral? Por qué?

5-) Como vocé orienta os cuidadores familiares? VVocé utiliza algum critério ou
segue alguma metodologia para fazer essas orientagcdes? Se sim, quais?

6-) Quando vocé realiza a orientacdo, quais aspectos considera importante
enfatizar para os cuidadores? Por qué?

7-) Dentro de sua experiéncia ao realizar as orienta¢cdes ao cuidador familiar, vocé
encontra algum tipo de dificuldade no momento de orientar? Por qué? Quais?

9-) Com sua experiéncia profissional na area de atuacdo, se vocé fosse orientar um
profissional recém formado, quais aspectos o orientaria? Por qué?

10-) Com toda a sua experiéncia profissional, o que vocé compreende por
Educacdo em Saude?

11-) Sob o ponto de vista da relacdo interpessoal, como deve ser a relacdo do
profissional da saude com os cuidadores familiares? Por qué?
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APENDICE V

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

ROTEIRO DE ENTREVISTA COM O FAMILIAR:

Grau de parentesco:

Nivel de escolaridade :

Género: ( )M ()F

1-) Como foi o dia em que vocé recebeu a noticia de que a crianca tinha o
diagnéstico de Paralisia Cerebral? (O que vocé sentiu?) (Quem deu a noticia?)
(Local).

2-) Neste mesmo dia, 0 que explicaram a vocé sobre a Paralisia Cerebral? Vocé
teve alguma dificuldade para entender o que era?

3-) Depois do diagndstico como vocé e sua familia reagiram? (Tiveram medo?)
(Sabiam exatamente o que fazer com a crianca?)

4-) Como voceé cuidava da criancga no inicio? (Teve alguma dificuldade para cuidar
da crianga? Se, sim quais? Alguém ajudou vocé? Quem?)

5-) Como vocé aprendeu a cuidar da crianca? (Em relacdo a postura, cuidados em
casa, cuidados com a alimentacdo, vestuario, estimulos e higiene) Alguém te
ensinou a cuidar da crian¢a? Quem? O que ensinaram?

6-) Algum profissional da saude orientou vocé como deveria ser 0s cuidados da
crianca em casa? (Como cuidar?) (Que profissional te orientou?) (O que esses
profissionais orientaram a vocé?).

7-) Vocé se sentiu seguro com as orientacdes desse profissional? Por qué?

8-) Vocé teve alguma dificuldades no que ele te orientou? Em que?

8-) Atualmente, algum profissional da satde orienta vocé? O que ele te orienta?
9-) Vocé sente confianga no que o profissional te orienta, hoje em dia? Por qué?

10-) Vocé sente alguma dificuldade para entender o que o profissional te orienta?
Se sim, qual(s) e por qué?

11-) Quais caminhos vocé percorreu para chegar aos cuidados que realiza
atualmente a crianca?
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12-) Qual é sua rotina de cuidados com crianca? (No momento de acordar até a
hora de dormir) (Cuidados com a higienizacdo- banho, postura- posicionamento,
vestuario, alimentacgdo, transporte).

13-) Com toda a sua rotina de cuidado a crianca, em casa, vocé tem tempo para
fazer as orientacdes que o profissional te orientou? Por qué? (Utiliza alguma
adaptacdo?) (Sente alguma dificuldades em realizar o0s exercicios em casa?)
(Alguém te ajuda?).

14-) A crianca participa do cuidado que vocé faz a ela? No que ela participa?
15-) A criancga freqlienta alguma Instituicdo de ensino? Por qué?
16-) Como € o relacionamento dos familiares e colegas com a crian¢a? Por qué?

17-) Se vocé fosse orientar outro cuidador sobre cuidados a criangas com Paralisia
Cerebral, 0 que vocé orientaria? Por qué?
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APENDICE VI

Caracteristicas dos filhos e netos dos familiares participantes desse estudo.

Quadro 03. Grau da PC, Género e Idade das criancas.

Participantes
co1
C02
Co03
Co4
C05
Co06
C07

Grau da PC da crianga
Leve Hemiparesia
Grave Tetraplegia

Moderado Diplégico
Moderado Diplégico
Grave Tetraplegia
Leve Hemiparesia
Moderado Diplégico

Género da crianga

<1<

Idade da crianca
06
12
13
11
10
10
07






