UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

ELIZANE REGINA SANTOS SANDOR

Paralisia Cerebral: repercussdes no contexto familiar

Sao Carlos

2011



UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

ELIZANE REGINA SANTOS SANDOR

Paralisia Cerebral: repercussdes no contexto familiar

Dissertacdo de  mestrado  apresentada a
Universidade Federal de Sdo Carlos para obtencao
do Titulo de Mestre junto ao Programa de Pos-
Graduacdo em Enfermagem.

Orientacdo: Prof? Dr? Giselle Dupas
Co-orientacdo: Profa Dra. Noeli Marchioro Liston
Andrade Ferreira

Sdo Carlos

2011



Ficha catalografica elaborada pelo DePT da
Biblioteca Comunitaria da UFSCar

S218pc

Sandor, Elizane Regina Santos.
Paralisia cerebral : repercussdes no contexto familiar /

Elizane Regina Santos Sandor. -- Sdo Carlos : UFSCar,

2011.
1211

Dissertacdo (Mestrado) -- Universidade Federal de S&o
Carlos, 2011.

1. Enfermagem familiar. 2. Criangas. 3. Doencas cronicas.
. Titulo.

CDD: 610.73 (20%)




F *{ - UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS CC)/‘O

&= | [ CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE nf

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM

Prograna de POs-Graduacdo en Enfernagen

FOLHA DE APROVACAO

Aluna: ELIZANE REGINA SANTOS SANDOR

DISSERTA(}AQ DE MESTRADO DEFENDIDA E APROVADA EM 07/07/11
PELA COMISSAO EXAMINADORA:

—

“— ity (O,

Profa. Dra. Giselle Dupas
(Orientadora - PPGEnf/UFSCar)

\ “1{ \\}imﬁ/

Profa. Dra. Monika Wernet
(DEnf/UFSCar)

Aovie lvo Arwarnse

Profa. Dra. Sonia Silva Marcon
(DEN/UEM)

1

| “.MWW/’/ ‘

Presidente da Coordenacgio de Pés-Graduagao
Profa. Dra. Anamaria Alves Napoleao

\ v,




“A realidade do outro ndo estd naquilo que ele revela a vocé,
mas naquilo que ele ndo pode revelar.

Portanto, se vocé quiser compreendé-lo,

escuta ndo o que ele diz, mas o que ele ndo diz’.

Kalil Gibran



Dedicatéria

Dedico esta dissertagdo ao meu esposo Giovanni,

pelo amor, cumplicidade, carinho, paciéncia, palavras de dnimo,

pela sua compreensdo nos momentos em que precisei estar distante

e, principalmente, pelo cuidado com a nossa preciosidade.

Aos meus filhos, Jodo Pedro, um anjo que voltou

ao céu e de [d zela por nés e Mariana,

presente de Deus em nossas vidas,

Em especial, a minha mde,

exemplo de vida, sempre esteve ao meu lado,

oferecendo ajuda, incentivo e apoio .

Ao meu pai que, mesmo longe,

ajudou-me em momentos importantes .



AGRADECIMENTOS

A Deus, motivo da minha existéncia, sem Ele, a realizacdo deste sonho ndo teria sido possivel;

as Prof's Or* Giselle Dupas e Noeli Marchioro Liston Andrade Ferreira, orientadora e co-

orientadora deste trabalho. Obrigada por tudo. Em especial por compartilhar comigo um momento

tinico na vida, pelos ensinamentos, carinho, paciéncia, compreensdo, auxilio, palavras de dnimo e

estimulo que me ofereceram durante este periodo;

as Profs Dr’s Monika Wernet e Sonia Silva Marcon, que contribuiram grandemente com este

trabalho, como membros da banca, com orientagdes e sugestoes,

aos demais docentes do departamento de enfermagem da UFSCar, que me apoiaram e me

encheram de coragem;

a Dra Maria Regina G B Ferreira e Sonia Maria M. Gaban pelo apoio na realizacdo deste

trabalho;

a Nibia Ap. B. de Souza de Souza, pelo conhecimento dispensado na revisdo deste trabalho,

realizado com tamanha presteza e agilidade;



aos meus colegas de trabalho do Centro de Testagem e Aconselhamento, pelo carinho e

compreensdo nos momentos em que necessitel ausentar-me;

as amigas Inaiara Corbi e Sthepanhie Sandor, por dividir comigo alegrias, tristezas, obrigada

pelo carinho;

a amiga Scheila Vieira por ser uma jovem que fez diferenca, agradeco pelo conhecimento

compartilhado e iniimeras dicas ;

a todos os outros colegas de turma, que dividiram comigo os momentos tristes e os felizes;

a toda a equipe do ambulatério infantil, pela atencdo e carinho, permitindo o livre acesso ao

servio, favorecendo a realiza¢do desta pesquisa;

em especial as familias que participaram do estudo, por terem se prontificado a colaborar com a

pesquisa, por abrirem as portas de suas casas e de seus coragles e permitirem que eu adentrasse

em suas vidas e compartilhasse de momentos muitas vezes imersos em sofrimento, tristeza,

desamparo e desafios.



RESUMO

A Paralisia Cerebral (PC) é uma condi¢do crénica que compromete o desenvolvimento
motor e postural da crianca, frequentemente acompanhada por desordens na fala, audicéo,
cognicdo, percepcdo sensorial, entre outros. Esta situacdo € responsavel por modificacfes e
limitacOes nas atividades diérias da crianca, demandando adaptacGes por parte da familia, que tem
papel fundamental no processo de reabilitacdo da crianga com PC, sendo parceira e co-responsavel
no cuidado a crianca. O presente trabalho tem, como objetivo, conhecer a experiéncia da familia
da crianca com PC, atendidas em um ambulatorio infantil e investigar a repercussdo da doenca
cronica da crianga no contexto familiar. Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, que
adotou como referencial tedrico o Interacionismo Simbolico (IS). O local do estudo foi uma
unidade especializada no atendimento infantil de uma cidade de médio porte do interior estado de
Sdo Paulo. Para a coleta de dados utilizou-se um instrumento composto de duas partes: a primeira
parte consistiu no levantamento de informacgdes relacionadas a composicao familiar e condi¢des
sociodemograficas dos membros; a segunda parte trazia questfes referentes a vivéncia da familia
frente a PC no contexto familiar. As entrevistas realizadas com os membros familiares foram
gravadas e transcritas na integra. A Analise de Conteldo, modalidade temética de Bardin, foi a
técnica adotada para analise dos dados. Apreendemos neste estudo que a PC tem uma repercussao
significativa no contexto familiar e dentre as experiéncias , a que mais deixa a familia intranquila é
a falta de apoio emocional/instrumental por parte dos profissionais e rede social. O estudo
identifica ainda a necessidade premente da enfermagem inserir-se no cuidado a familia da crianca
com PC, visando agregar conhecimento a equipe multiprofissional e resgatar o cuidado

integralizado a unidade familiar.

Palavras chave: Familia. Crianca. Paralisia Cerebral. Enfermagem.



ABSTRACT

Cerebral Palsy (CP) is a chronic condition that affects the motor development and posture
of the child, often accompanied by disorders in speech, hearing, cognition, sensory perception,
among others. This situation is responsible for changes and limitations in daily activities of
children requiring adaptations by the family that plays a fundamental role in the rehabilitation
process of children with CP, and partner and co-responsibility in child care. This study aims to
evaluate the experience of families of children with CP treated at an outpatient child and
investigate the impact of chronic disease in children in the family context. This is a qualitative
study, which adopted the theoretical Symbolic Interactionism (SI). The study site was a specialized
unit in the care of children in a midsize city in the interior of Sdo Paulo state. To collect data we
used an instrument composed of two parts: the first part consisted in gathering information related
to family composition and sociodemographic conditions of the members, the second part featured
questions relating to the experience of family in the PC in the family context. The interviews with
family members were recorded and transcribed. The content analysis and thematic Bardin, was the
technique adopted for data analysis. We apprehend this study that the PC has a significant effect on
the family and among those experiences, which leaves the family more un easy is the lack of
support emotional/instrumental from professionals and social networking. The study also identifies
the urgent need of nursing care to be part of the family of the child with CP in order to add

knowledge to the multidisciplinary team and care paid to redeem the family unit.

Keywords: Family. Child. Cerebral Palsy. Nursing.
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APRESENTACAO

O universo infantil sempre esteve presente na minha vida profissional. Apos o
término do curso de graduacdo em enfermagem, minha primeira atuacdo foi em uma
unidade pediatrica; onde iniciei o contato com familias de criancas em situacao
fragilizada pela hospitalizacdo. Mesmo sem saber que posteriormente iria dedicar-
me ao cuidado & familia na atencdo priméria, acreditava que esta tinha um papel
fundamental no processo de crescimento e desenvolvimento infantil.

Apds esta experiéncia no ambito hospitalar fui trabalhar na atencdo basica. Neste
contexto, as familias assistidas pelo servico de salde onde eu era responsavel
buscavam por atendimentos nas mais diferentes situacfes. Foi possivel aproximar-
me delas através de visitas domiciliares e criar um vinculo maior com a
comunidade. Neste Centro de Saude tive contato com familias de criangas com
doencas crénicas (hidrocefalia, paralisia cerebral). As criangas eram assistidas por
diversas especialidades (neuropediatra, fisioterapia, fonoaudiologia, enfermagem,
dentre outros) em um ambulatério infantil do municipio, porém, quando apresentam
alguma intercorréncia clinica, as maes traziam as criancas para atendimento médico
no Centro de Saude. Além disso, as familias faziam a retirada mensal no servico de
medicamentos e materiais (equipamentos para alimentacao, seringas, entre outros).
Como enfermeira deste servico, sempre procurei ser uma referéncia para as familias
pertencentes a area de abrangéncia de responsabilidade do Centro de Salde. Dessa
forma, fui conquistando a confianca dos usuarios, com uma proximidade grande
também com a familia da crianca com doenca cronica. Foi neste momento que, em
paralelo a funcdo que desenvolvia como enfermeira da atengdo primaria, iniciei a
atividade docente no curso de graduacdo em enfermagem.

Ao adentrar no mundo académico, as inquietagdes comecaram a aflorar, tendo
como base a reflexdo a partir dos estudos cientificos, a experiéncia acumulada
durante os anos de formacao, atuacdo profissional e o inicio de atividades voltadas
para o ensino.Vislumbrando a impossibilidade de realizar o sonho pessoal de

vivenciar a maternidade, voltei-me para o desenvolvimento profissional.



Aliada a necessidade pessoal de instrumentalizacdo no processo de cuidar da familia
nos diferentes contextos, a possibilidade de aprender a pesquisar motivou-me a
buscar a formacdo através do mestrado para suprir esta caréncia. Tinha a firme
conviccao de trabalhar com familia/crianca, no sentido de querer aproximar e
conhecer a percepcdo da familia no convivio da crianca com doenca crénica.
Continuava a acreditar na familia como um elemento primordial no cuidado a
crianca. As familias de criancas com doencas cronicas, em especial a paralisia
cerebral, representavam uma parcela significativa de usuarios assistidos pelo
ambulatorio infantil. Considerando estes usuarios atendidos no servico, a vontade de
conhecer a familia como unidade de cuidado e unidade a ser cuidada, decidi
direcionar minhas inquietacdes de pesquisa para esta temaética e optei entdo por
conhecer a repercussao da Paralisia Cerebral no contexto familiar.

Ao iniciar as atividades académicas no mestrado obtive a grata e maravilhosa
surpresa de saber que estava gravida e vivencie a felicidade plena, pela possibilidade
de realizacdo de dois grandes objetivos em minha vida (pessoal e profissional) ao
mesmo tempo. Mesmo sendo considerada uma gestacdo de risco, esta seguiu sem
intercorréncias até o terceiro trimestre gestacional, quando necessitei afastar-me
temporariamente das atividades académicas/profissionais devido a problemas
relacionados a gestacdo. Devo confessar, que em certos momentos aflorou em mim
sentimentos que remetiam a possibilidade do nascimento de um bebé prematuro e o
risco de possiveis complicacdes de sua saude, o que permitiu-me colocar-me no
lugar da familia que tinha vivenciado tal situacdo. Felizmente nasceu uma crianga
linda com aproximadamente 38 semanas, pesando 2930 g e apds 0 seu nascimento
minha salude foi se restabelecendo rapidamente. Entendo que apesar do meu
afastamento temporario ter ocasionado um longo intervalo na coleta de dados (entre
0 inicio das entrevistas com as familias e o término), foi possivel atingir os objetivos
propostos e ter acesso a experiéncia da familia em conviver com um membro

familiar com paralisia cerebral.
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1. INTRODUCAO!

Avancos cientificos e tecnoldgicos tém permitido o diagnostico precoce das
doencgas, possibilitando o controle de sua evolucdo e cura. Entretanto, apesar desses avancos,
algumas doencas, entre elas, as doencas cronicas, ainda sdo de dificil manejo e requerem um
grande investimento. Em 2005 foram vitimadas em todo mundo 35 milhdes de pessoas em
decorréncia de doencas crbnicas. Para o ano de 2015 estima-se um aumento de 17%, se nada
for feito para mudar esta realidade (WHO, 2008).

Denominagdes como: “doencga cronica”, “enfermidade cronica”, “incapacidade
congénita”, “incapacidade no desenvolvimento” e “necessidades especiais de saude” Sdo
utilizadas quando o individuo apresenta problemas de satde por longos periodos (RIBEIRO,
2005; NEVES; CABRAL, 2009).

Para Muscari (1998), doenca cronica é uma condicdo que afeta as funcbes do
individuo em suas atividades diarias por mais de trés meses, causando hospitalizacdo de, no
minimo, um més por ano. Garcia (1994) acrescenta que qualquer enfermidade superior a trés
meses, que altere as atividades normais, produzindo deficiéncia, incapacidade ou invalidez,
inclusive condigBes que requeiram internacGes por um periodo continuo de trinta dias ou
mais, é considerada uma doenca cronica.

Atualmente, ha tendéncia em usar o conceito de “condi¢des cronicas”, pois
engloba todos os problemas de saude, sejam eles superados ou ndo em um determinado
periodo, e apresentando ou ndo alguma sequela. Nessa perspectiva, as condi¢Bes cronicas
abarcam uma categoria ampla de agravos, incluindo doencas transmissiveis, nao
transmissiveis e incapacidades estruturais (OMS, 2003).

A complexidade da condi¢cdo cronica ndo se relaciona somente a mudanca
permanente na vida do individuo por meio das mdultiplas situacdes enfrentadas pelo mesmo,
mas também pelo impacto causado no contexto social no qual esta inserido. Assim, doencas
ou condicBes crbnicas constituem um motivo de preocupacgdo para os profissionais de saude,
seja pelas re-hospitalizagGes, aspectos limitantes, consequéncias dos tratamentos ou ainda
pelo desgaste e sofrimento do individuo acometido e das pessoas ligadas a ele (MARCON et
al., 2005; PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2008).

! A revisdo de Lingua Portuguesa desta dissertacdo apoiou-se na nova ortografia vigente no pais.
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Na infancia, a doenca cronica pode gerar impacto funcional e prejudicar o
desenvolvimento da crianca. Dessa maneira, hd uma grande preocupagdo com esta condicdo
nesta etapa da vida (NASCIMENTO; ROCHA; HAYES, 2005). Além de vivenciar situacfes
especificas desencadeadas pela patologia, a crianca vivencia, na maioria das vezes,
experiéncias traumaticas devido a exames e procedimentos a que é submetida e as frequentes
hospitalizacdes.

Revendo o conhecimento produzido sobre o tema, constatamos que a doenca
crénica na infancia aparece na literatura internacional como objeto de estudo em varios
trabalhos. A percepgdo da doenca, aspectos da hospitalizacdo, seguimento ambulatorial, o
cuidado domiciliar, bem como as expectativas acerca do futuro e o papel da familia enquanto
intervencdo na melhora da salde, sdo situacfes presentes no cotidiano da crianca e
adolescente com doenca cronica (REHM; CATANZARO,1998; KOOLS;GILLISS; TONG,
1999; CARLSSON et al., 2008; MURRAY; STUBBLEFIELD, 2008; NEWBOULD;
SMITH; FRANCIS, 2008; CHESLA; NELMS; EGGENBERGER, 2010).

A busca pela compreensao de como a crianca e a familia criam estratégias para
lidar com a doenca emergem nos mais diferentes contextos, seja na experiéncia da crianca e
do adolescente com doenca cronica no ambiente hospitalar e/ou domiciliar (SOUZA, 2006;
DAMIAO; PINTO,2007), na perspectiva da familia e profissionais que convivem com a
crianga em situacdo cronica, bem como as interagdes estabelecidas no ambito intra e extra-
familiar (DAMIAO; ANGELO, 2001; ZANETTI, 2001; CASTRO; PICCININI, 2002;
FURTADO; LIMA, 2003; GABARRA, 2005 ; SIMPIONATO, 2005; SILVA; CORREA,
2006; ROSSATO; ANGELO; SILVA, 2007; BELL, 2010; NUNES, 2010).

Muitas vezes a doenca cronica apresenta estigmas, associados a morte, onde
tudo parece estar acabado, gerando efeitos fisicos e psicologicos na familia (CASTRO;
PICCININI, 2002; BELTRAO et al., 2007). A vida familiar divide-se no antes e apds a
doenca cronica (SILVA; CORREA, 2006), passando a girar em torno da crianca e deixando o
restante para segundo plano (SILVA; CORREA, 2006; NUNES; DUPAS; FERREIRA,
2007).

A doenga crbnica altera a dindmica familiar e pode levar a uma sobrecarga
emocional para a familia, em especial para a figura materna (FAVERO, 2005;
FRANCISCHETTI, 2006; GUIMARAES et al., 2009; CAMARGOS et al., 2009); por sua
vez, a dedicagédo exclusiva ao filho doente faz com que, muitas vezes, os familiares sintam-se
também sobrecarregados devido as responsabilidades destinadas ao cuidado com a crianca,

sinalizando afetar, por vezes, inclusive o relacionamento conjugal (CASTRO; PICCININI,
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2002; SILVA; CORREA, 2006; NUNES; DUPAS; FERREIRA, 2007). Porém, mesmo diante
de problemas, os pais procuram aproximar-se em beneficio da crianga, reestruturando e
reforcando as relagdes (BELTRAO et al., 2007; NUNES; DUPAS; FERREIRA, 2007).

Segundo Silva, Correa (2006), a figura paterna, mesmo fragilizada, procura
contribuir no cuidado da crianga, confortar e dar apoio a mée. O relacionamento satisfatorio
com o companheiro é importante para que a mée supere o sofrimento da presencga da doenca
crénica do filho (CASTRO; PICCININI, 2002).

Estudos revelam também as angustias, medos e dificuldades da familia frente a
doenga e os sentimentos de culpa pela condicdo da crianga que, em muitos casos, 0s pais
vivenciam (ZANETTI; MENDES, 2001; ORTIZ, 2004), gerando baixa auto-estima e
isolamento social da familia (DAMIAO; ANGELO, 2001; NUNES; DUPAS; FERREIRA,
2007).

A literatura aponta ainda, que a familia encontra esperanca e busca forcas para
continuar sua luta amparando-se na religiosidade e espiritualidade (CASTRO; PICCININI,
2002; NUNES; DUPAS; FERREIRA, 2007; BELTRAO et al, 2007; PAULA;
NASCIMENTO; ROCHA, 2009), uma vez que, segundo Paula, Nascimento e Rocha (2009) a
religiosidade/espiritualidade traz conforto e atua como fonte de apoio para a familia e na
crenca de um futuro para o filho sem a doenca, advindo do surgimento de novos
medicamentos que tragam a cura ou o alcance de algum milagre divino (ROSSATO, 2007,
ANGELO; SILVA, 2007).

Dentre as inimeras condi¢bes cronicas da infancia, destaca-se a Paralisia
Cerebral (PC), bastante comum no universo infantil, que geralmente impde limitacbes a
crianga e necessidade de cuidados diarios dispensados pela familia, tornando a realizacdo do
presente estudo relevante e necessario para conhecer a repercussao dessa condicdo no

contexto familiar.

1.2 Paralisia Cerebral: etiologia, formas clinicas e progndstico

Paralisia Cerebral (PC), também denominada Encefalopatia Cronica N&o
Progressiva da Infancia (ECNPI), é o termo atribuido a um grupo de afecgdes caracterizadas
por disfun¢Bes motoras, que apresenta diferentes etiologias e prognosticos variados, uma vez

que esses vao depender da extensdo e grau de comprometimento da area cerebral afetada
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(DIAMENT, 2005). Esse grupo de distarbios neuroldgicos cronicos, ndo progressivos que
acometem o movimento e/ou postura, decorrentes de um processo lesional de uma ou mais
areas cerebrais em processo de maturacdo apareceria na primeira infancia (ROTTA, 2002;
MARCONDES, 2003).

Segundo Souza (2001), Rotta (2002), Diament (2005), o ortopedista
inglés, Little, foi quem primeiro descreveu a encefalopatia cronica da infancia em 1843, como
uma patologia ligada a rigidez muscular, predominante nos membros inferiores, ocasionada
por problemas durante o parto. Mais tarde, Freud (1897) sugere a expressdo paralisia cerebral
(PC), tornou-se generalizada por Phelps para diferencid-la do termo paralisia infantil,
responsavel pelas paralisias flacidas.

Little, em seus estudos, atribuia a etiologia da PC a circunstancias
adversas ao nascimento; Freud (1897), entretanto, alertava sobre necessidade em considerar
também situacdes ligadas ao pré-natal (FERRARETTO, 2001).

Em relagdo a incidéncia e prevaléncia desta condicdo cronica, estima-se
um percentual de formas moderadas e severas em torno de 1,4 e 2,5 por mil nascidos vivos
nos paises desenvolvidos e que a incidéncia seria em torno de 0,3 % da populacdo
(FERRARETTO, 2001; MARCONDES, 2003). Segundo Marcondes (2003), Diament (2005)
nos paises em desenvolvimento a incidéncia deve ser maior, em virtude de as condic¢des de
assisténcia pré-natal e perinatal serem satisfatorias somente para uma parcela da populagéo.
Segundo Marcondes (2003) com os avangos tecnoldgicos na area de cuidados perinatais,
esperava-se que a incidéncia nos casos de PC diminuisse nos paises industrializados;
entretanto isso ndo ocorreu. Recém-nascidos (RNs) prematuros e com prematuridade sao mais
suscetiveis a lesGes cerebrais que o RNs a termo; eleva-se, portanto, a possibilidade de
prejuizos neuroldgicos tanto na area motora quanto na mental (FERRARETTO, 2001,
SCHERZER, 2001).

Um dos aspectos marcantes da PC ¢ a variabilidade do quadro clinico e
a etiologia multifatorial. A lesdo encefalica pode ser originada durante a gestagéo, parto ou
periodo pos-natal (Tabela 1) (DIAMENT, 2005).
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Tabela 1 Causas mais comuns da PC
Pré-natais

Genéticas e/ou Hereditarias

Causas Maternas

Circulatorias (fendmenos hipdxico-isquémicos,hipotensdo)
Eclampsia

Hemorragias com ameaca de aborto

Desprendimento prematuro de aborto

Ma posicdo do corddo umbilical

Infeccdes (toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus, sifilis, HSV)
Metabdlicas (diabetes,desnutrigdo)

Téxicas (medicamentos, drogas)

Malformacdes congénitas

Fisicas (radiacdes, raios X)

Perinatais

Parto distdcico

Asfixia (hipdxia ou andxia)

Hemorragia intracraniana

Prematuridade e Baixo peso

Ictericia grave(hemolitica ou por incompatibilidade)
Infeccéo pelo canal do parto

Pds-natais

Meningoencefalites bacterianas e virais
Traumatismo cranioencefalicos
Encefalopatias desmielizantes (pds infecciosas ou pos vacinais)
Processos vasculares
Desnutricao
Sindromes epilépticas (West e Lennox-Gastaut)
Status epilepticus

DIAMENT, A. Encefalopatias cronicas da Infancia (Paralisia Cerebral). In: DIAMENT, A.; CYPELS.
Neurologia infantil. 4.ed. S&o Paulo:Atheneu, 2005. p. 904.

Em relagdo as formas clinicas, a literatura ndo traz uma conceituagéo uniforme
da classificacdo da paralisia cerebral (PC). De uma maneira geral, é classificada de acordo
com o envolvimento motor em quatro formas clinicas.

Forma espastica — corresponde a forma mais frequente, caracteriza-se pela
hipertonia espastica, pode ser classificada ainda como paresia ou plegia dependendo da
intensidade que acomete os membros superiores e/ou inferiores. A crianga espastica apresenta

uma hipertonia permanente, mesmo em repouso (BOBATH, 1984); as manifestacdes clinicas
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podem ser observadas desde o nascimento, porém, acentua-se & medida que crianga fica mais
velha. Na paralisia cerebral espéstica com tetraplegia, denominada como quadriplegia por
alguns autores, a crianca ndo apresenta um desenvolvimento motor dentro do esperado e ndo
consegue utilizar os membros para manipular objetos. Além do comprometimento motor, 0s
aspectos sensoriais e cognitivos também sdo afetados. A crianca apresenta dificuldade na
degluticdo e na aquisicdo da linguagem, permanecendo com sialorréia constante em virtude da
disfagia (BOBATH, 1984; FINNIE, 2000; SOUZA, 2005). A hipertonia presente nestes casos
torna-se mais evidente durante o choro, onde geralmente a crianca assume postura de
hiperextensdo do tronco e membros; como hd um predominio nos membros inferiores, a
mesma apresenta uma postura classica onde os membros inferiores permanecem cruzados em
forma de “tesoura”, quando sustentada pelas axilas. A diplegia espastica ou doenca de Little
caracteriza-se pelo comprometimento mais intenso nos membros inferiores ( MARCONDES,
2003). A crianga espastica, tanto na forma tetraplégica quanto na diplégica apresenta uma
maior limitacdo e grau de dependéncia, dificultando a autonomia para realizacdo de
atividades; muitas vezes a crianga ndo consegue expressar-se através da fala, gestos ou
movimento ( BOBATH, 1984).

Outra forma de comprometimento na PC espéstica é a hemiplegia. Costuma ser
diagnosticada no segundo semestre de vida, quando a crianga comeca a manipular objetos e os
pais comegam a notar o uso preferencial ou exclusivo de um dos membros superiores, sendo o
outro negligenciado ou utilizado de maneira inabil (MARCONDES, 2003; DIAMENT, 2005).
Segundo BOBATH (1984), muitas vezes a crian¢a consegue realizar suas atividades com o
lado ndo afetado e fica relutante em ter que fazer algo com o lado hemiplégico; ha um
prejuizo no desenvolvimento motor da crianca, com o estabelecimento tardio do equilibrio na
posicdo sentada, em pé ou caminhando. Com o tempo a crian¢a demonstrard uma tendéncia
de queda para o lado comprometido, pois ndo possui as reacdes de equilibrio do tronco e a
reacdo de para-quedas do braco no lado afetado. Deformidades anatdmicas nos membros
superiores e inferiores s&o comuns, pois ha uma tentativa de readequacéo e compensacéo dos
membros do lado hemiplégico, que com o decorrer do tempo atrofiam; dessa forma a crianca
pode desenvolver posteriormente: deformidades flexoras do cotovelo e pulso; escoliose,
equinovalgo/equinovaro do tornozelo, em virtude o encurtamento do tenddo de Aquiles
(BOBATH, 1984; DIAMENT, 2005).

Forma atetdide — conhecida também como forma discinética da PC,
caracteriza-se por movimentos involuntarios dos membros superiores, tronco, assim como

face e lingua; em geral sdo intensificados em momentos de estresse e tendem a desaparecer no
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sono. Esses movimentos iniciam-se entre 0 5° e 0 10° més de vida, porém o quadro completo
ndo se confirma antes do segundo ou terceiro ano de vida, sendo precedidos por hipertonia
intensa, ndo havendo um limite exato do inicio das distonias. A PC na forma atetdide a PC
estd geralmente associada a asfixia perinatal grave, hiperbilirrubinemia e incompatibilidade
sanguinea (BOBATH, 1984; DIAMENT, 2005). Nessa forma, o controle da cabega é
deficiente e 0s membros superiores estdo geralmente mais comprometidos que os inferiores;
as criancas podem apresentar também prejuizo na fala e problemas de degluticdo. Bobath
(1984) destaca que a crianca atetdide normalmente nao desenvolve deformidades, entretanto,
em razdo da mobilidade elevada, ela pode mostrar certa tendéncia a subluxacdo ou
descolamento da mandibula, ombro e articula¢des do quadril.

Forma ataxica - trata-se da forma mais rara de PC, que apresenta como
caracteristica a alteracdo do equilibrio e sensibilidade, faz com que a crianca tenha
incoordenacdo e marcha instavel, com dificuldades nos movimentos finos. A marcha é
ataxica, a fala disartrica e o tdnus muscular é variavel, ha o predominio da hipotonia ao invés
da espasticidade. O desenvolvimento motor da crianca ataxica geralmente é atrasado, com
movimentos espasmadicos e incontrolados, o controle da cabeca e do tronco permanece fraco,
de forma que ndo conseguem sentar-se antes dos 15 ou 18 meses, com frequéncia ha falta de
movimentos oculares independentes dos movimentos da cabeca, dessa forma, a crianca é
incapaz de seguir um objeto com os olhos.

Formas mistas — um grupo de criangas pode apresentar formas mistas de PC.
Neste caso apresentam algumas manifestacGes clinicas citadas acima de maneira combinada.
A mais frequente das combinacgdes é a da atetose com a tetraplegia e com a ataxia.

Geralmente é a familia a primeira a perceber as primeiras manifestacdes
clinicas na crianca. O recurso utilizado para o diagnéstico da paralisia cerebral pauta-se na
presenca de atraso no desenvolvimento motor, histdria clinica e exclusdo de outras patologias
que podem levar a alteragdes motoras. Exames complementares sdo importantes para
determinar a etiologia em cada caso (DIAMENT, 2005).

Milbrath (2009) enfatiza que, quando o diagnéstico €é discutido com clareza as
mdes, e acreditamos que isto seja extensivo a familia, auxilia no enfrentamento das
dificuldades e da necessidade de adaptacdo da crianca. A participacdo da familia é essencial
em todo processo de reabilitacdo e exige-se uma equipe multiprofissional envolvida no
processo de cuidado da crianca e da familia (SCHERZER, 2001; DIAMENT, 2005;
GERALLIS, 2007).
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O tratamento da PC tem como objetivo principal a melhora das capacidades
fisicas e cognitivas da crianga para que a mesma possa ter o0 maximo de autonomia na
familia e sociedade ( MARCONDES, 2003). A terapia medicamentosa € utilizada para
controlar as crises convulsivas quando necessario, além de outras drogas (benzodiazepinicos,
baclofeno, dantrolene) para controle da espasticidade, reservadas para criangas com espasmos
dolorosos. Estas medica¢des podem reduzir a espasticidade por breves periodos, mas possui
efeitos colaterais significativos. Uma das terapias cujos resultados tem sido promissores na
reducdo dos espasmos € aplicacdo da toxina botulinica, cujo efeito pode manter-se por varios
meses, porém, é um procedimento dispendioso para a familia

Segundo Marcondes (2003) o prognostico da crianga com PC é variavel, pois,
além da gravidade do acometimento motor, depende de outros fatores como: acesso aos
servicos de saude, atendimento multiprofissional adequado e suficiente de reabilitacdo
(REBEL et al, 2009 ) apoio e suporte & familia no cuidado domiciliar. Para Scherzer (2001) é
imprescindivel que a crianga tenha uma assisténcia efetiva por parte dos servigos (salde,
educacdo) que dispde. Quando adulto sua insercdo na sociedade ird depender da precocidade
no diagnostico, tratamento e consequente reabilitacéo.

Segundo Scherezer (2001) e Geralis (2007) tem-se constatado um aumento na
sobrevida das criangas com PC, entretanto verifica-se ainda, que nos Estados Unidos em torno
de 35% das criangas com quadros severos de PC morrem antes dos 10 anos e mais de 60%
antes dos 30 anos de idade, sendo as infec¢des respiratorias responsaveis por mais de 40% dos
6bitos (MARCONDES, 2003).

A sobrevida de pessoas com PC tem sido descrita, considerando os efeitos
sobre a gravidade das desordens fisicas, cognitivas e sensitivas. O nivel de disfuncdo motora
estd relacionado ao alcance de atividades, a necessidade de assisténcia e a utilizacdo de
recursos em atividades da vida diaria (REBEL, et al., 2009). Os autores destacam ainda que,
em relacdo ao prognéstico motor, verifica-se que a independéncia funcional da crianca com
PC é inversamente proporcional ao grau de lesdo cerebral, mas que de uma maneira geral a
intervengdo tem como objetivo o alcance da marcha independente ou semi-dependente. Além
disso, 0 acesso as novas tecnologias (equipamentos para auxilio da mobilidade, programas de
computadores, dispositivos eletronicos) pode auxiliar a familia na interacdo com a crianca
(FINNIE, 2000; SCHERZER, 2001).

A PC como uma condig&o crbnica tem um impacto significativo para a crianca,
familia e sociedade (SCHERZER, 2001). Dessa forma, a perspectiva futura para reducdo

desta condicdo concentra-se na reducdo da incidéncia e prevaléncia da PC e diminuir a
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gravidade do acometimento e tornar mais efetivo e precocemente possivel o diagnostico e
processo de reabilitagéo.

Mesmo sendo uma das desordens mais comuns na infancia, a PC ainda
constitui-se um desafio para os profissionais de saude e em especial para a enfermagem, no
que diz respeito a assisténcia a familia da crianca com PC tanto no &mbito hospitalar quanto
ambulatorial. O desenvolvimento desta parceria no processo do cuidar € o caminho para que a

assisténcia integral a crianca e familia se efetive de fato.

1.3 A familia da crianca com Paralisia Cerebral

A familia pode ser considerada o alicerce que promove a sustentacdo da
sociedade, pois é dela a fungdo de intermediar as necessidades e interesses de seus membros.
Compartilhamos do conceito atribuido por Bomar (2004), que define familia como sendo a
relacdo entre duas ou mais pessoas, ligadas por intimas associacdes, com lacos de sangue ou
ndo e que se identificam como integrantes da familia.

O papel que a familia terd& para o individuo dependerd da fase do
desenvolvimento em que ele se encontra. Dessa forma, a crianga, 0 adolescente e 0 adulto
terdo necessidades diferentes perante a familia (BOMAR, 2004). A autora acrescenta ainda
que a familia apresenta diferentes configuracGes, definidas em trés modalidades: familia
nuclear (composta pelo marido, esposa e filhos imediatos, naturais ou néo); de orientacéo
(unidade familiar onde uma pessoa nasce) e estendida (inclui os avos, tios, tias, sobrinhos e
primos).

A familia pode ser identificada ainda como unidade primaria de cuidado, cujos
membros podem ou ndo estar relacionados ou viver juntos. Nela existe um compromisso e um
vinculo entre seus membros, onde protecdo, alimentacao e socializagdo fazem parte das fungdes
de cuidado (ANGELO; BOUSSO, 2001). Wernet e Angelo (2003) acrescentam que a familia
deve ser reconhecida como uma unidade, com necessidades e caracteristicas particulares.

Respeito, amor, responsabilizacdo, doagéo, superacdo e cuidado séo palavras
gue traduzem os sentimentos que geralmente permeiam a dinamica familiar nos momentos de
crise. Particularmente nos diferentes momentos do ciclo vital do individuo, a doenca é um

momento de fragilidade em que a agdo da familia se destaca.
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Nas criangcas com condi¢fes cronicas a familia é a cuidadora priméria. O
cuidado é aqui entendido ndo s6 como uma atitude de zelo, mas também como preocupacéo,
responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o outro (BOFF, 2004). Considerando a familia
como unidade de cuidado, € impossivel dissocid-la do cuidado domiciliar. No ambiente
domiciliar pode ser considerado como uma ferramenta eficaz na reorganizacdo dos servicos de
salde, pois faz a ponte entre os niveis primarios, secundarios e terciarios de assisténcia a saude
(BEUTER et al., 2009).

O cuidado da crianca com PC é continuo e permanente, ocasionando muitas vezes
o desequilibrio na capacidade de funcionamento da familia, uma vez que o cuidado por tempo
indeterminado pode gerar conflitos, sobrecarga e distanciamentos na vida familiar (ANGELO;
PETTENGILL, 2005; FAVERO, 2005; ROSSET, 2009).

No sentido de fornecer subsidios relacionados ao cuidado no domicilio, torna-
se imprescindivel o conhecimento da estrutura familiar, sua composi¢cdo, papéis e como 0s
membros se organizam e interagem (ROCHA; NASCIMENTO; LIMA, 2002; MEIRELES et
al., 2003). Wright, Leahey (2002) afirmam que o significado que a familia atribui a satude dos
seus membros, bem como sua influéncia sobre salde e doenca, obriga os profissionais a
considerarem o cuidado centrado na familia como parte integrante de sua pratica.

Outra ferramenta importante que atua como fonte de auxilio a familia é a
presenca de redes e de apoio social. Embora interligados, apoio social e rede social séo
conceitos com diferencas entre si (BULLOCK, 2004). Enquanto a rede social se refere a
dimensdo estrutural ou institucional relacionada ao individuo: vizinhancga, organizaces religiosas,
sistema de salde e escola; o apoio incide sobre as trocas interpessoais entre 0s membros da
rede selecionada.

Segundo Bocchi e Angelo (2008) a estrutura das relaces sociais esta ligada a
organizacdo das relacdes entre as pessoas. Varios aspectos sao contemplados neste processo,
tais como o numero de rela¢fes sociais mantidas ou papéis desempenhados por um individuo,
frequéncia e interagbes dos contatos, além da densidade, multiplicidade e reciprocidade de
relacOes estabelecidas entre os membros de uma rede. As autoras acrescetam ainda que a
estrutura das relagdes sociais consiste na rede de relagbes formais e informais. As relagoes
formais sdo aquelas estabelecidas com posicOes e papéis desempenhados na sociedade e
inclui profissionais como: médicos, dentistas, professores, advogados etc, entre outros. Ja nas
informais estdo incluidas as interacbes no contexto pessoal e afetivamente importantes,

constituida por todos os individuos (familia, amigos, vizinhos, colegas, entre outros) e 0s
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lacos entre os individuos com quem o relacionamento familiar préximo ou envolvimento
afetivo é mantido.

Outros autores reforcam que apoio social no ambito individual é constituido pelos
membros da rede social que sdo de fato importantes para a familia (BULLOCK, 2004; PEDRO;
ROCHA; NASCIMENTO, 2008). Bowling (2003), faz analogia da rede social a uma teia de
relacionamentos sociais que cada um mantém e através do qual promove o emergir dos
recursos de apoio desses vinculos.

Apoio social pode ser classificado como apoio de reforco, emocional, informativo
e instrumental. O apoio de reforco refere-se as expressdes e sentimentos de reconhecimento; o
emocional, traduzido pelo amor, empatia, respeito; o informativo esta relacionado as opinides,
conselhos e informacdes; e o instrumental, ao auxilio financeiro, disponibilizacdo de recursos,
bens e servicos (BULLOCK, 2004). Para Bocchi e Angelo (2008) o apoio social tem a funcao de
incluir recursos fornecidos por terceiros segundo quatro aspectos: 1. apoio emocional (que
envolve expressdes de amor e carinho); 2. suporte instrumental, (refere-se a ajudar "concreto”,
ajuda material e com trabalhos praticos como a limpeza da casa, preparacdo de refeicdes,
fornecimento de transporte) e ajuda financeira; 3. apoio informativo (que diz respeito a
informacdo, sugestdes, orientacdo) que podem ser usadas para lidar com problemas e sua
resolucdo; 4. interacdo social positiva (inclui a disponibilidade de pessoas com as quais é
possivel interagir de forma positiva e agradavel).

A presenca do apoio social parece ser fundamental para o bem estar da crianca
e diminuicdo dos niveis de estresse a que a familia € submetida. Tal apoio social ndo se
resume apenas a uma ajuda qualquer, mas no apoio fornecido por membros da rede social da
familia, reconhecido pela unidade familiar como importantes para ela (PEDRO; ROCHA;
NASCIMENTO, 2008; NOBREGA et al., 2010).

A fase da elucidacdo e/ou confirmacgdo do diagndstico tende a ser 0 momento de
maior fragilidade para a familia. Segundo Sanchez et al., (2010), nessa fase, a familia busca por
apoio emocional e instrumental (afeto, estima, aconselhamento, auxilio financeiro) e por apoio
focado na orientagdo de problemas. Em especial na PC, o diagnostico precoce, além de
subsidiar a familia no processo de cuidar, auxilia o processo de aceitacdo e adaptagdo a
situacdo e evita atraso no inicio do processo de reabilitacdo (MILBRATH, 2008; ANDRADE;
VIEIRA; DUPAS, 2009).

A mobilizacdo da familia no percurso da condigdo crénica do filho faz com a
mesma busque por recursos que a ajudem a superar as situacfes de crise (diagnostico da PC;

intercorréncias clinicas com a crianga e familia, entre outros) e, embora a idéia de apoio familiar
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permaneca, a estrutura e a distribuicdo de papéis permanecem num processo dindmico de
transformagéo (BOMAR, 2004).

Neste processo de reestruturacdo e distribuicdo de papéis da familia no
enfrentamento da condicdo cronica, alguns autores afirmam que a trajetoria materna é mais
dificil no inicio (FAVERO, 2005; MIURA, 2007). Concordamos com as autoras, porém,
acrescentamos que torna-se dificil ndo s6 para a mae, mas para a familia como um todo, pois
além da mudanga no curso da vida da unidade familiar, essa depara-se com uma longa fase de

reorganizacdo no enfrentamento da PC.

No que diz respeito as prioridades individuais e familiares, vida social e
expectativas, tudo sofre alteracdo. Para driblar estas mudancas inesperadas, procuram criar
estratégias de enfrentamento, desejam também que a crianca tenha uma vida o mais préximo
possivel do normal, livre de preconceitos e com maior acessibilidade aos servicos e vida
social (ANDRADE; VIEIRA; DUPAS, 2009). Dessa forma a assisténcia deve estar voltada
ndo s para a crianga, mas também as necessidades da familia. A intervencdo precisa estar
focada em ajudé-la a adaptar-se a condi¢do da crianca que, por sua vez, deve ser estimulada e
auxiliada a adquirir o dominio da situacdo (DAMIAO; ANGELO, 2001; SILVA; CORREA,
2006).

Entretanto, ao se reconhecer a importancia da familia da crianga com PC em
assumir responsabilidades quanto ao cuidado integral da crianca, faz-se necessario também o
reconhecimento da necessidade de ouvi-la em seus anseios, duvidas e questionamentos. Cada
contato entre os profissionais e a familia deve resultar em subsidios utilizados por esta na
ampliacdo do seu referencial sobre o processo de cuidar (MARCON; ELSEN, 1999). Os
profissionais, em especial o enfermeiro, no processo de cuidar da crianga com PC, precisam
estar abertos e atentos as interagdes, impacto das vivéncias e as formas de adaptacdo a

situacOes diversas no contexto familiar.

Dessa forma, conhecer a repercussdo desta condigdo cronica no contexto
familiar tornara possivel a proposicdo de estratégias para enfrentamento da familia frente a
doenca, bem como identificar as dificuldades em relacdo ao cuidado da crianca com PC no

cotidiano familiar.
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2. OBJETIVOS

Geral: Conhecer a experiéncia de familias no cuidado de criangcas com paralisia
cerebral assistidas em um ambulatorio infantil de uma cidade de médio porte do interior

paulista.

Especificos:
e Investigar a repercussao da PC no contexto familiar;
e ldentificar as dificuldades encontradas pela familia no cuidado a crianga com PC no

domicilio;
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3.REFERENCIAL TEORICO

A intencdo de conhecer e ter acesso ao significado da experiéncia da familia
em conviver com um membro com paralisia cerebral levou-nos a optar pelo Interacionismo

Simbolico (IS) como referencial tedrico.

3.1 Interacionismo Simbdlico (IS)

O Interacionismo Simbdlico (IS) constitui um referencial utilizado para
compreender o comportamento humano, a partir dos significados que os individuos atribuem
em seu cotidiano e apreendem através da interacdo social (CHARON, 2007; MINAYO,
2008).

E uma teoria das relagdes humanas criada na Escola de Chicago, difundida por
George Herbert Mead, que influenciou varios outros sociologos, em especial Herbert Blumer,
o qual desenvolveu seus conceitos. Dentro das perspectivas da Psicologia Social, o IS tem
sido para muitos pesquisadores a mais importante, porque nos permite entender os seres
humanos em suas relacdes, apreender seus significados, comportamentos, sentimentos,
emoc0des e expectativas, por meio da comunicagdo simbdlica consigo mesmo, com outrem e
com o ambiente (CHARON, 2007).

Charon (2007) destaca ainda que o IS pauta-se em cinco idéias centrais:

1. O ser humano precisa ser entendido como uma pessoa social que estd em
constante modificacdo durante sua vida, através da interagdo social, que nos leva a tomar
decisdes. Individuos e sociedade sdo criados através da interagdo social.

2. O ser humano precisa ser entendido como um ser pensante. A acdo humana
ndo é somente causada pela interagdo entre individuos, mas também pela interagdo interior.
Ndo sdo as idéias, atitudes ou valores tdo importantes quanto a atividade constante do
processo continuo de pensamento. N&o somos simplesmente seres condicionados ou

influenciados pelo que e por quem esta ao nosso redor; somos em nossa propria esséncia,
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animais pensantes, em constante conversagéo interna quando interagimos com 0s outros. Para
entender a causa, devemos focar nos pensamentos humanos.

3. Humanos ndo sentem seu ambiente diretamente; ao invés disso, eles definem
a situacdo em que estdo. Um ambiente pode existir, mas nossa definicdo dele é que é
importante. Definicdo ndo acontece simplesmente aleatoriamente; ao inves disso, ela resulta
de pensamentos e de interagdes sociais em andamento.

4. A causa da acdo humana € o resultado do que estd ocorrendo no presente.
N&o sdo os encontros do passado com a sociedade que causam a acdo, nem € a propria
experiéncia passada que a causa; ao invés disso, € a interacdo social, 0 pensamento, e a
definicdo da situagdo do presente que tomam lugar. O passado tem entrada nas a¢des porque
pensamos sobre ele e 0 aplicamos para a definicdo da situacao presente.

5. Seres humanos sdo descritos como seres ativos em relacdo ao seu ambiente.
Palavras como “condicionado”, “responsivo”, “controlado”, “preso”, “formado”, ndo sdo
usadas para descrever o ser humano no IS. Em contraste com outras perspectivas das ciéncias
sociais, humanos ndo sdo pensados enquanto seres passivos em relacdo aos seus arredores,
mas ativamente envolvidos no que fazem. Em uma grande extensdo controlamos o que
fazemos baseados em nossa interacéo social, pensamento e defini¢do da situagéo.

Sendo assim: o ser humano deve ser entendido como uma pessoa social que
vivencia interagfes continuas durante sua existéncia; como um ser pensante que além da
interacdo com 0 outro, interage consigo mesmo; por conseguinte, a situacao € definida pelo
individuo como ele acredita e resulta da interacdo e do pensamento; assim a acdo humana age
mais no momento presente do que no passado e; o ser humano é concebido nessa perspectiva
como mais ativo, imprevisivel, tendo liberdade de escolhas (CHARON, 2007).

Os conceitos centrais do IS que servem de base para compreensao das idéias de
Mead serdo sintetizadas a seguir (CHARON, 2007):

a) Simbolo: um dos conceitos centrais do IS pois, em todas as sociedades ha o
desenvolvimento de simbolos, utilizados para representar algo. Podem ser de trés tipos:
palavras, objetos e acfes humanas, mas s0 sdo simbdlicos quando hd um significado e
intencionalidade. A linguagem é um tipo especial de simbolo, pode estar presente na
comunicagédo, permite a integragcdo do ser humano a sociedade.

b) Objetos sociais: 0s simbolos sdo considerados “objetos sociais”, uma vez
que sdo criados socialmente e utilizados de forma intencional para a comunicagdo. A
comunicacdo simbolica inter e intra pessoal é a esséncia de nossa realidade, sociedade e

distintas qualidades humanas.
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c) Self: todo ser humano possui um “self”, definido como a interagéo consigo
mesmo. Assim como os simbolos, o “self” é criado socialmente, uma vez que surge nas
interacdes sociais. Para o desenvolvimento do “self” ha quatro estagios, sendo trés citados por
Mead (ano)e um por Shibutani (ano): 1) estagio preparatério, no inicio a crianca nédo
compreende os simbolos, age por imitagdo, sendo considerado um estagio pré-simbolico do
“self”; 2) estagio da brincadeira, momento em que o individuo adquire a linguagem, a crianga
assume a perspectiva dos “outros significantes”, sao pessoas que tomamos como referéncia
em nossas vidas; 3) estadgio do jogo, representa a organizacao e necessidade de assumir as
perspectiva de diversos outros de forma simultanea; € a generalizacdo do outro, incorporando
o0 conceito de sociedade; 4) grupo de referéncia, o individuo adulto interage com diferentes
grupos, tendo varios grupos de referéncia, entre eles existe uma perspectiva que inclui o
“self”, que dependendo das interag¢des, pode temporariamente se tornar o “outro generalizado”
do individuo. “Self” enquanto processo social interior do individuo possui duas fases
distintas: o “Eu” e o “Mim”. O Eu é o individuo impulsivo, espontaneo e desorganizado,
agindo ndo intencionalmente e o Mim é o conjunto de ac¢des internalizadas, pensadas, com
atitudes organizadas surgidas na interacgéo.

d) Mente: a mente é definida como simbolo convertido em acdo atraves do
“self”. E através da mente que os individuos entendem o significado das palavras e acdes de
outras pessoas. O individuo interage com ele mesmo, as pessoas e 0 meio, utilizando de forma
continua a acdo mental como instrumento para reconhecer que a interacdo humana ndo é
apenas uma resposta aos estimulos; tomamos decisfes sobre como agir e organizar nossas
acOes de acordo com as metas que determinamos. Engajamo-nos a resolver problemas que
demandam uma atividade velada da mente acompanhada de constante compreenséo,
interpretacdo e definicdo do outro em cada situacao.

e) Assumir o papel do outro: é a esséncia do significado do ser humano, o
colocar-se no papel do outro. Na perspectiva interacionista o “se colocar no papel do outro” é
considerado como um ato de imaginagdo, onde 0s outros nos ensinam a criar e imaginar, €
olhar 0 mundo a partir do ponto de vista do outro. Esta é a parte central da acdo mental porque
€ 0 que nos leva a alterar consideravelmente a natureza de como agir em relagdo aos outros,
ou seja, individuos séo capazes de interagir melhor quando se colocam no papel do outro.

A acgdo é um processo continuo, nunca acaba; decisdes sdo tomadas por causa
da direcdo que tomamos e muitas destas serdo revistas mais cedo ou mais tarde, pois sdo
constantemente influenciadas pelas interagdes com os outros ¢ com o “self” ao longo do

caminho. H& duas formas de acdo: a velada e a desvelada. A primeira ocorre somente para
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nosso “self”, e a segunda mostramos aos outros. A a¢do ndo ¢ simplesmente causada por
nosso passado, personalidade ou forgas sociais, mas por decisdes feitas a partir da defini¢do
que fazemos sobre a situacdo naquele momento.

f) Interacéo social: é construida a partir da acéo social, envolve o ‘colocar-se
no lugar do outro’, agdo mental e o “self”. E continua e influencia o que fazemos nas
situagdes, sendo a origem da sociedade humana. Na verdade, é como se ocorresse 0 encontro
entre dois atores, envolve defini¢cdo constante e redefinicdo dos atos e atores, bem como dos
nossos atos. A interacdo torna-se parte da linguagem que as pessoas utilizam diariamente;
para os interacionistas a interacdo social é o “coracdo” do processo de comunicacdo. Na
interacdo, nos tornamos atores sociais e de alguma forma tentamos gerar uma transformacéo
mutua.

g) Sociedade: € considerada pelo IS como qualquer estado organizado
continuamente, através da interacdo social. Para que se torne viavel, possui trés qualidades
importantes: o curso da interagdo social simboélica, cooperagdo e cultura. E entendida como
dindmica, onde o individuo interage simbolicamente, envolvendo a comunicacdo e
interpretacdo do outro o tempo todo, definindo e alterando a direcdo dos atos (seus e do
outro).

Descrevemos aqui uma breve abordagem dos principais principios e conceito
que o IS traz como aplicacdo nas diferentes situacGes e que fornecem a base tedrica para
muitas pesquisas que buscam a compreensdo dos significados que o individuo atribui a suas
relacBes (intra e interpessoais). Deste modo, optamos por utiliza-lo como referencial teérico
para este estudo, visto que possibilita também o acesso ao mundo das experiéncias da familia
da crianga com Paralisia Cerebral e conhecer os significados que ela atribui as inimeras

situacOes que enfrenta em seu cotidiano.
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4. PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Local e familias participantes da pesquisa

Os dados foram coletados no domicilio de familias de crianca com PC,
assistidas em um ambulatorio infantil especializado, situado em uma cidade de médio porte
do interior do estado de S&o Paulo. Esse ambulatério realiza atendimento multiprofissional
para criancas de 0-12 anos incompletos encaminhadas pela rede de atencdo basica, do
municipio e microrregido. Sdo atendidas no servi¢o criangas com variadas condicdes crénicas
(hidrocefalia, paralisia cerebral, sindromes genéticas/metabdlicas, entre outras). Compde a
equipe multiprofissional do referido servico as especialidades: neuropediatria, enfermagem,
fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia e servico social.

Apds um levantamento inicial no Sistema de Informacdo Ambulatorial (SIAL),
programa utilizado para lancar a producdo mensal de atendimentos realizados no ambulatorio
e que contém entre outras informacgdes o CID 10 (Classificacdo Internacional de Doencas) dos
atendimentos, identificamos que as criangas assistidas no ambulatoério (casos novos e antigos)
com o CID 10 - G 80 (Paralisia Cerebral) na faixa etaria compreendida de 0-12 anos
totalizava 56 criancas. Destas, 44 tinham residéncia estabelecida no municipio e 12 residiam
em cidades da microrregido.

A partir deste ponto, no sentido de buscarmos apreender a experiéncia da
familia no cuidado de um membro com PC e considerando a vivéncia acumulada que a
familia apresenta no cuidado da crianca com PC em idade escolar, prosseguimos na pesquisa
optando por incluir no estudo familias de criangas na faixa etaria compreendida entre 06 -12
anos. Assim, das 44 criangas com PC residentes no municipio, 28 tinham entre 06- 12 anos,
sendo este o universo amostral estabelecido para continuidade da pesquisa.

Dessa forma estabelecemos como critérios de inclusdo: familias de criangas
com diagnostico de Paralisia Cerebral (CID G-80), na faixa etaria de 6 a 12 anos atendidas no
ambulatorio infantil, residentes no municipio e que aceitaram participar do estudo.

Excluiram-se as familias que néo residiam no municipio; criancas fora da faixa

etaria estabelecida e familias com criangas com outras condi¢Ges cronicas.
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As entrevistas foram realizadas, todas em um Gnico encontro, nos respectivos

domicilios e com a presenca dos membros citados na caracterizagdo das familias.

4.2 Preceitos Eticos

O trabalho atendeu aos principios éticos que regem as pesquisas realizadas com
seres humanos, de acordo com a resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS), e
foi apreciado pelo Comité de Etica da Universidade Federal de Sio Carlos, tendo sido
aprovado (423/08).

4.3 Coleta de dados

A partir do levantamento das criancas com diagnostico G-80 (Paralisia
Cerebral) na faixa etaria de 06-12 anos, contatados as familias por telefone, explicando que a
pesquisadora tinha tido acesso ao nuimero de telefone da mesma através do ambulatério
infantil, que o contato era referente a solicitacdo da mesma na participacdo em uma pesquisa
de Dissertacao de Mestrado, referente a repercussdo da paralisia cerebral no contexto familiar,
que seria importante a sua contribuicdo a partir da narrativa da sua experiéncia e que seu
relato seria de grande valia no sentido de ajudar outras familias que poderiam estar também
vivenciando esta experiéncia. Explicava ainda que a pesquisadora era também enfermeira e
trabalhava em um servigo de atencdo a salde do municipio, e que se a mesma concordasse iria
até a residéncia para uma entrevista com toda a familia.

Todas as familias contatadas, com exce¢do de uma, aceitaram participar do
estudo e a partir deste contato inicial agenddvamos o melhor dia/horério, segundo a
disponibilidade da familia/pesquisadora para a entrevista; geralmente acordavamos que a
pesquisadora faria outro contato telefonico certificando-se sobre a data agendada para a
entrevista, reforcando a importancia de todos os membros familiares estarem presentes.

Disponibilizava ainda para a familia os telefones (residencial e celular) caso houvesse algum
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imprevisto e/ou necessidade de outros esclarecimentos. Na ocasido da entrevista
explicavamos novamente o objetivo do estudo e solicitivamos a assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (Apéndice A) a cada membro familiar, e nos caso de
participacdo de menores de 18 anos, 0s responsaveis assinavam pelos mesmos autorizando a
sua participagdo. O termo autorizava a entrevista, a divulgacdo dos dados garantindo o
anonimato dos entrevistados e a possibilidade de deixar de participar do estudo a qualquer
momento, sem qualquer 6nus para o atendimento.

Na entrevista com a familia no domicilio foi utilizado um gravador e um
instrumento de coleta de dados (Apéndice B) composto de duas partes, onde a familia
respondia em conjunto. A primeira parte contendo questdes relacionadas a composi¢do
familiar e condi¢bes socio-demograficas de cada membro (nome, sexo, idade,
religido/espiritualidade, ocupacdo, grau de parentesco e renda familiar). Na segunda havia um
roteiro com as questdes referentes a vivencia da familia frente a PC no contexto familiar:

As entrevistas com as familias iniciaram-se em setembro de 2009, sendo
necessario fazermos uma pausa na coleta de dados a partir de dezembro (realizado até aquele
momento 4 entrevistas) em virtude de problemas de saude (gestacdo de risco) da
pesquisadora. A coleta de dados foi retomada em julho de 2010, onde realizamos mais 03
entrevistas.

O estudo contemplou, portanto, entrevistas com 07 familias, totalizando 28

participantes, sendo 07 criangcas com PC; 06 pais; 06 maes, 07 irmdos e 02 avos.
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4.4 Analise dos dados

A partir da definigdo do referencial teérico, a técnica escolhida para anélise dos
dados foi a Anélise de Conteudo de Bardin (2008), modalidade tematica. Um dos seus
preceitos € levar em consideracdo os significados, e além disso, permite explorar o que esta
implicito nas mensagens, sendo este 0 motivo que nos levou a optar por esta técnica.

Esta técnica surgiu nos Estados Unidos sendo utilizada inicialmente na analise
das comunicacGes (imprensa - estudos quantitativos) na Primeira e Segunda Guerra Mundial e
posteriormente, aplicada em outras areas do conhecimento. Segundo Bardin (2008) a analise
de conteldo possui como objetivo a superacdo da incerteza, confirmando ou ndo o que se
julga ver nas mensagens. Considera que, além da validacdo dos dados, é possivel, o
enriquecimento desta leitura a partir da apreensdo das mensagens e elementos de significacéo.
A analise de conteudo pode ainda ser definida como a analise das comunicacdes, permitindo
analisar os significados (anélise tematica) ou significantes (anélise lexical).

Na anélise dos dados a autora preconiza seguir 0s seguintes passos
cronoldgicos: 1) Pré-analise: tem por objetivo a organizacdo do material, sendo a “leitura
Sflutuante” das entrevistas, 0 primeiro passo para o pesquisador conhecer e orientar-se quanto
as suas impressdes iniciais. A amostragem, denominada por Bardin (2008) “corpus” é 0
conjunto dos documentos (no caso as entrevistas realizadas) que serdo submetidos a analise e
gue por sua vez seguem regras de validacdo tais como: exaustividade (necessario levar em
conta todos os elementos desse corpus); representatividade (possibilidade de representacédo
do universo pretendido através de uma amostra); homogeneidade (obediéncia a critérios
precisos de escolha); pertinéncia (documentos analisados devem ser adequados ao objetivo do
trabalho). Outra fase, antes da analise propriamente dita, é a preparacdo do material, através
da transcricdo na integra das entrevistas gravadas. Ainda nesta fase sdo determinadas as
unidades de registro ou unidade de significacdo (palavras-chave, frases, temas), unidades de
contexto (delimitacdo do contexto, referéncia mais ampla), os recortes, a modalidade de
codificagdo e os conceitos gerais que orientaram a analise.

2) Exploracao do material: consiste em operacdes de codificagdo, em funcéo
de regras previamente estabelecidas e a transformacdo dos dados brutos em dados

organizados que permitam atingir uma representacao do contetdo.
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3) Tratamento dos resultados obtidos e interpretagdo: Com o0s resultados
obtidos faz-se a confrontacdo sistematica com o material .O tipo de inferéncias alcangadas
podera servir de base a uma nova andlise em torno de novas dimensoes tedricas.

A partir dos passos preconizados acima, foi possivel, apds a transcricdo na
integra das entrevistas, identificarmos nas falas das familias participantes, os significados que
retratavam a experiéncia da familia no cuidado da crianca com PC. Apds a transcricdo das
falas, adequamos a redacdo das mesmas, porém com o cuidado para ndo alterar o sentido.
Organizamos os relatos em torno de eixos tematicos sugeridos pela leitura e analise das
mesmas. Buscamos dessa forma, definir categorias e temas que emergiram dos discursos das
familias.

Quando os dados comecaram a se repetir, sem presenca de informacgdes novas

e relevantes, optamos por encerrar a coleta de dados.
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5 RESULTADOS

5.1. Caracterizacdo da familia

Apresentamos a seguir as familias que participaram da pesquisa (Quadro 1). Os
nomes atribuidos (criancas e familiares) sdo ficticios, para preservar o anonimato dos

participantes, de acordo com os principios da ética em pesquisa.



QUADRO 1: Caracterizagdo das familias de criangas com paralisia cerebral entrevistadas, segundo
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participantes, idade, problemas clinicos associados, ocupacdo, religido/espiritualidade. Sdo Carlos/SP,

2011.
Fam. | Participan Idade Problemas clinicos associados Ocupacéo Religido/
-tes * a Paralisia Cerebral Espiritualidade
Adriano 10 Problemas cardiacos Estudante Catolica
1 Pai 32 Problemas ortopédicos Caminhoneiro | Catdlica
Mée 31 Problemas de degluticdo Doméstica Catolica
Irma 14 Estudante Catolica
Beatriz 06 Problemas Estudante Evangélica
2 Pai 34 visuais/degluticdo Vigilante Evangélica
Mée 28 Crise convulsiva Do lar Evangélica
Irma 12 Problemas ortopédicos Estudante Evangélica
Carolina | 11 Problemas degluticdo/ | Estudante Catolica
3 Mae 32 auditivos Do lar Catolica
Irmé 17 Crise convulsiva Estudante Catolica
Irma 07 Estudante Catolica
Davi 10 Crises convulsiva Autdnomo Catélica
4 Pai 34 Problemas visuais Autdnomo Catolica
Mae 31 Estudante Catolica
Franciele | 10 Problemas degluticdo Estudante Evangélica
5 Pai 43 Crise convulsiva Vigilante Evangélica
VD 28 Problemas ortopédicos Do lar Evangélica
Gabriela | 11 Estudante Evangélica
Pai 35 Problemas auditivos Autdnomo Evangélica
6 | Mae 35 Problemas ortopédicos Do lar Evangelica
Irmédo 16 Estudante Evangélica
Irma 07 Estudante Evangélica
Irméao 07 meses Evangélica
Hugo 08 Problemas ortopédicos Estudante Catélica
7 Pai 38 Crise convulsiva Mecanico Catolica
AVo 59 Problemas visuais Do lar Catolica
Avd 78 Aposentado Catolica
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Familia 1

A familia 1 é constituida por Adriano, os pais sdao Antonio e Amelia e a irma
Amanda. A familia reside no municipio ha dois anos, ndo possuem parentes na cidade e
professam como religido o catolicismo. O bairro onde moram é considerado de classe
média/baixa, casa de alvenaria, piso frio, condi¢des de iluminacdo e ventilacdo adequadas e
com aparéncia limpa, uma parte do quintal encontrava-se cimentado, ndo havia animais de
estimacao.

Adriano, com 10 anos na ocasido da entrevista, filho de mée diabética, nasceu
prematuro e apresentou anoxia perinatal, é assistido pelo SUS, porém, tem convénio particular
(utiliza somente para atendimentos medicos). Faz seguimento com neuropediatria,
fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional no ambulatério infantil do municipio, além
de fazer parte dos pacientes atendidos no setor de neurologia do Hospital das Clinicas em
Ribeirdo Preto. Apresentava-se no momento da entrevista ativo, calmo, funcdo motora afetada
(ndo consegue segurar copo, talher, lapis; ndo deambula), comunicacdo verbal prejudicada
(dificil compreensdo). Nas atividades de vida diaria necessita de auxilio na alimentacéo,
transferéncias posturais, higienizacdo e eliminagdes (apresenta controle dos esfincteres no
periodo diurno mas faz uso de fraldas no periodo noturno). Apesar de ndo deambular,
adquiriu certa autonomia movimentando-se pela casa, engatinhando. As atividades escolares
sdo integrais, uma vez que frequenta uma escola especial particular (tem bolsa integral) o dia
todo, sendo que o transporte é fornecido pela prefeitura. Um dos seus passatempos predileto é
assistir DVDs.

A mée tem 31 anos, segundo grau completo, trabalha como empregada
doméstica para complementar os rendimentos da familia e ajudar nos gastos com Adriano
desde que se mudaram para o municipio. Conta que j& passou por situacdo constrangedora
com o servigo social ao chegar na cidade e buscar ajuda para as dificuldades financeiras pelas
quais passavam. E diabética insulino dependente, fato que, segundo ela, tornou a gestacdo um
suplicio devido ao ganho de peso excessivo e complicagdes proprias desta gestagédo de risco.
Precisou fazer seguimento no ambulatorio de gestacdo de alto risco no Hospital das Clinicas
em Ribeirdo Preto, onde Adriano nasceu com varios problemas. Descreve também o estresse
enfrentado no primeiro ano de vida da crianga devido as internagdes constantes, ndo raro , as
vezes ela propria ficava sem a dose de insulina diaria, no ambiente hospitalar, pois ndo tinha

como deixa-lo sozinho na enfermaria e sair para receber as aplicacgoes.
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O pai de Adriano tem 32 anos estudou até a 52 série do ensino fundamental, é
caminhoneiro, porém, procura estar sempre em casa e dividir com esposa e filha mais velha os
cuidados com o filho. Considera ja ter vencido na vida em virtude de todas as dificuldades de
salde enfrentadas com o menino no inicio e os problemas financeiros da familia. Atualmente
considera que possuem uma vida mais confortavel, pois tem um trabalho fixo, registro em
carteira e casa propria.

Para 0s pais, 0 mais importante € ter satde para poder cuidar do filho com PC,
pois acreditam que outras pessoas ndo teriam a mesma paciéncia que eles e sentem-se
escolhidos por Deus para cuidar dele.

A irmd cursa a 82 série do ensino fundamental, ajuda a mée nas atividades
domésticas, além dos cuidados ao irmdo, alids muitas vezes segundo os pais, entende melhor
0 que Adriano deseja do que eles proprios.

A familia refere realizar poucas atividades de recreacdo e lazer, frequenta de
vez em quando a casa dos parentes na cidade de onde vieram. Os membros familiares
mostraram-se integrados, em harmonia e afetivos, organizando-se e revezando-se nos
cuidados da crianca. Demonstram certa expectativa por parte das redes de apoio,
considerando que os 6rgdos publicos deveriam oferecer mais recursos para a assisténcia da
crianca. Entretanto, parecem ficar no aguardo de que tais recursos sejam disponibilizados

pelos servicos de satde do municipio, mobilizando-se pouco para que isso ocorra.
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Familia 2

Composta por Beatriz, 06 anos, pais Benicio e Berenice e a irma Bianca de 10
anos, evangelicos, residem em bairro de classe média baixa, moradia popular. Casa de
alvenaria, estado ruim de conservacdo, presenca de animais no quintal (dois cachorros de
grande porte), ventilacdo e iluminacdo adequada, porém, condigdes de higiene regular, com
acumulo de pertences pela casa.

Beatriz tem méa formacdo do SNC, havendo relato de um desenvolvimento
prejudicado ja a partir do segundo més de vida; quando a mée percebeu que a mesma nao
sustentava a cabeca sob o tronco, foi procurar ajuda especializada. Quando Beatriz tinha cinco
meses de idade, tiveram inicio as crises convulsivas.

A mée, 28 anos, ensino fundamental, afirma que ndo sabia da gravidez e
quando descobriu ja estava de quatro meses, no inicio ndo queria aceitar que estava gravida,
pois tinha medo de sofrer um aborto (tinha tido um aborto um ano antes da gestacdo de
Beatriz), no entanto, apresentou uma gestacao tranquila e sem intercorréncias. Por ocasido do
nascimento foi necessario fazer cesarea, mas Beatriz nasceu “bem”. Com o diagndstico da
filha, Berenice entrou em depressdo, o relacionamento conjugal por diversas vezes ficou
abalado, pois segundo ela o casal possui formas de agir diferentes diante de situagdes de risco.
Quando Beatriz tem alguma situacdo clinica, ela quer agir rapidamente e tomar alguma
providéncia e o marido considera que se pode aguardar um pouco mais.

Beatriz faz seguimento com neuropediatria, fisioterapia, fonoaudiologia e
terapia ocupacional no ambulatério infantil do municipio, além disso, faz seguimento na
AACD em S&o Paulo. No momento da entrevista encontrava-se calma, em cadeiras de rodas.
N&o contactua verbalmente, funcdo motora afetada (ndo deambula). Nas atividades de vida
didria necessita de auxilio na alimentagdo (oferecida na boca), transferéncias posturais,
higienizacéo e eliminagdes.

O pai, 34 anos tem o ensino fundamental, trabalha como vigia noturno e
acredita que o seu papel € prover a casa financeiramente e que os cuidados a crian¢a nédo lhe
dizem respeito. Segundo o que acredita ndo adianta nervosismo nas crises da filha ja que nao
confia nos médicos, pois diziam que sua filha “nao iria viver muito” e, no entanto “esta bem”

até hoje.
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A irm& Bianca tem 10 anos, afirma ajudar a mae nos cuidados da Beatriz, gosta
de ir a igreja e uma coisa que lhe chateia é a diferenga que o pai tem em relagdo a ela e a irma.
Bianca refere ainda que o pai vive fazendo observagdes quanto ao seu peso, chamando-a de
“gorda”, “baleia”, enquanto a irma, so6 tece elogios e a cobre de carinho e atengao.

A mée relatou problema ocorrido com a alimentacdo de Beatriz na creche
(professoras informaram ao ambulatério infantil que a crianga “engasgava” com freqiiéncia
nas refeicdes). Segundo a mée isso ndo acontecia no domicilio. Esta situacdo gerou grande
ressentimento e revolta na familia, pois os servicos de educacdo e saude se reuniram e
decidiram que a mée deveria ir todos os dias a creche para alimentar a crianga, caso contrario
perderia a vaga. O atendimento fisioterapico foi suspenso até que ela apresentasse uma carta
da AACD informando que a crianca estava bem e sem necessidade de sonda para alimentagédo
(segundo a mée os profissionais da AACD haviam informado ndo haver indicacdo de
sondagem naquele momento).

Percebe-se nesta familia o afastamento do pai no que diz respeito aos cuidados
diretos da Beatriz. Além disso, o relacionamento conjugal parece estar desgastado, pois foi
mencionado que o0s atritos entre o casal sdo frequentes. Tudo isso faz com que a mae sinta-se
sobrecarregada. Mesmo com a ajuda oferecida pela outra filha no cuidado com Beatriz, ainda
é insuficiente, pois além dos afazeres domésticos, acompanha a crianga em todos 0s
atendimentos, tanto no municipio quanto em Sdo Paulo (AACD). A mae acaba, portanto,
privando-se de um momento para si e suas coisas, deixando explicita a queixa de que ha

periodos que esta bem e outros nao.
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Familia 3

Constituida por Carolina, os pais Cldvis e Conceicdo, irmas Cristina e Camila.
Informam professar a fé catolica.

Nesta familia, ao fazer o contato telefénico com a mée, expliquei sobre a
pesquisa, solicitei a colaboracdo e participacdo de todos. Conceicdo explicou-me, no
momento da entrevista, que o marido havia saido porque ndo queria participar. A familia
reside em um bairro de classe média baixa, em casa de alvenaria, adequadas condicBes de
iluminacdo e ventilacdo, com aparéncia limpa e organizada. Por se tratar de um sobrado e pelo
fato de Camila ndo deambular, fica aparente a dificuldade imposta pelas caracteristicas
estruturais do domicilio.

Carolina, 10 anos, nasceu p6s termo e apresentou andxia neonatal, segundo a
mée, com cianose importante. Além do seguimento com as especialidades oferecidas pelo
ambulatorio infantil, faz hidroterapia em uma universidade do municipio, participa da
equoterapia e complementa o atendimento fisioterapico em um servico da cidade para pessoas
com deficiéncia que é independente do poder municipal. Faz acompanhamento também na
AACD em Sdo Paulo. No momento da entrevista encontrava-se ativa, calma, sorridente, em
cadeiras de rodas, acabara de chegar de uma festa de aniversario com as irmas. N&o contactua
verbalmente, tem déficit auditivo (usa aparelho auditivo), funcdo motora prejudicada (nédo
deambula). Nas atividades de vida diaria necessita de auxilio na alimentacdo (na boca),
transferéncias posturais, higienizacao e eliminagdes. Estuda em escola particular no periodo
da tarde (tem bolsa integral), o transporte é feito pela prefeitura.

A mae, 32 anos, analfabeta funcional, possui familiares apenas no Nordeste,
onde o casal se conheceu e namoraram por um periodo. Ele veio para S&o Paulo para trabalhar
e ela veio posteriormente e casaram-se aqui. Ela tem em uma filha de outro relacionamento,
relatando gravidez normal e sem intercorréncias. Na gestacdo de Carolina, realizou pré-natal
adequadamente, até que, na data provavel do parto procurou o seu obstetra na unidade da
satde do seu bairro. O profissional informou que ela deveria esperar pelo parto normal, pois
para que o mesmo realizasse cesarea a familia deveria pagar pelo procedimento, como nédo
tinha condigdes financeiras, voltaram para casa e a mde, ficou aguardando o nascimento da
filha. Quando sentiu dor foi encaminhada para maternidade, passou por cesarea, mas achou
que tinha algo estranho, pois no dia seguinte quando levaram Carolina para mamar estava

cianotica. No hospital ndo lhe informaram nada, pouco tempo depois, com Carolina com dois
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meses de vida, foi procurar por ajuda na unidade de salde, pois a crianga chorava o tempo
todo.

A maée relata ainda que, na unidade, os profissionais ndo acreditavam no que
ela dizia, o pediatra afirmava “nio ser nada” que era “dor de colo” ¢ que ela “ndo estava
sabendo ser mae”, até que conseguiu passar a filha por outro profissional que comecou a
investigar o que estava acontecendo com Carolina, solicitou exames e encaminhou para
atendimento especializado onde se confirmou o diagnostico de PC.

Segundo a mée o relacionamento conjugal encontra-se abalado, ja faz um
tempo, percebendo isso ap6s o nascimento da filha mais nova (Camila), mas que para a
reabilitacdo de Carolina, ndo mede esfor¢os, procurando fazer tudo que esta ao seu alcance e,
0 que ndo esta ao seu alcance, recorre aos setores competentes do municipio. Em algumas
ocasides foi apontada pelos servicos de saude (segundo a filha mais velha) como incapaz de
cuidar das filhas, em decorréncia de quadro depressivo.

Cristina, 17 anos, cursa 0 ensino médio e desde cedo precisou assumir
responsabilidades no cuidado da casa e das irmds, em funcdo do quadro depressivo da mée.
Foi quem se colocou a frente para ajudar a méde no enfrentamento desta situacdo, dividindo
com ela, até hoje, os cuidados com Carolina e demonstrando em muitos momentos da
entrevista liderar e se colocar a frente das situagdes.

Camila 07 anos, mostrou-se uma crianga ativa, porém, no momento da
entrevista ficou o tempo todo sentada no colo da méae, uma das suas queixas é o ciimes que
sente de Carolina, principalmente em relacdo ao pai, afirma que o pai brinca com Carolina e
com ela néo.

Ao final da entrevista Cl6vis chega e vai direto ao encontro de Carolina. No
relato das interacGes familiares deixam claras a unido entre a mae e as filhas e a maior

proximidade do pai com Carolina.
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Familia 4

Assim como a familia 01, Denilson, Débora e Davi estdo no municipio ha
pouco tempo e ndo possuem outros parentes na cidade. Residem em um bairro de classe
média, casa de alvenaria, aspecto novo, com aparéncia limpa, organizada e bem cuidada. N&o
seguem nenhuma religido especifica e estdo casados ha dez anos.

Davi, 10 anos, nasceu com prematuridade extrema e apresentou varias
complicacdes no periodo em que ficou hospitalizado. Tem um cronograma de atividades
bastante cheio, dividido entre o atendimento multiprofissional oferecido no ambulatorio
infantil, fisioterapia pelo convénio e fonoaudiologia e escola particular no periodo da tarde.
Faz também seguimento no setor de neurologia no Hospital das Clinicas em Ribeirdo Preto.
Durante a entrevista o pai colocou um DVD (seu passa-tempo predileto) e 0 mesmo ficou
assistindo sentado no tapete. Davi é bastante ativo, ndo contactua verbalmente, tem funcao
motora afetada (engatinha pela casa e esta ensaiando alguns passos). Nas atividades de vida
didria necessita de auxilio na alimentacdo (consegue tomar agua e suco sozinho),
transferéncias posturais, higienizacdo (consegue ficar em pé no momento do banho) e
eliminacdes.

Débora, 31 anos, ensino superior incompleto, informa que néo planejava ficar
gravida, mas assim que descobriu ficou feliz e ja iniciou o pré-natal particular, pois ndo tinha
convénio. Apresentou eclampsia na gestacéo e, no sexto més, ao subir um lance de escadas no
trabalho, desmaiou. No hospital, ndo recebeu a atencdo necessaria por seu obstetra, este foi
avalia-la s6 no dia seguinte, no periodo noturno apresentou varias crises convulsivas, sendo
medicada em varios momentos (segundo relato do esposo) pelas funcionarias que seguiram
orientacdo médica via telefone. Na manhd seguinte, seu quadro havia piorado e a mesma
precisou ser transferida para um hospital escola. Quando acordou alguns dias depois, Davi ja
havia nascido. Hoje cursa o terceiro ano de terapia ocupacional, € menos comunicativa, porém
deixa claro pelas colocacdes o seu papel no cuidado direto de Davi. Preocupa-se com o
proximo ano em que terd que encontrar alguém para cuidar do filho devido ao periodo de
estagios na faculdade.

Denilson 34 anos, tem ensino médio, € microempresario na cidade, bastante
comunicativo, aceitou prontamente conceder-me a entrevista quando fiz contato com o
mesmo. E bastante participativo, divide-se entre sua atividade profissional e o cuidado do
filho.
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O diferencial nesta familia foi o processo de reabilitacdo precoce. Desde que
sairam do hospital com Davi, procuraram investir na reabilitacdo da crianca, buscando todos
0s tratamentos possiveis e disponiveis. Possuem no domicilio varios aparelhos de fisioterapia.
Além dos atendimentos que a crianca faz regularmente, em casa os pais ddo continuidade

neste processo de reabilitagdo da mesma.
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Familia 5

Familia constituida por Francisco, Fabiana e Francielen, residentes em um
bairro periférico e afastado da area central, referem ser evangélicos. A residéncia trata-se de
uma edicula de alvenaria, com presenca de animais (cachorros), pouca iluminacdo e
ventilacdo, razoaveis condicGes de higiene e aparéncia organizada.

Francielen, 10 anos, apresentou uma méa formagdo do SNC, tem “pé torto”
congénito.Assim como as demais criangas, faz seguimento com as diversas especialidades no
ambulatorio infantil, além disso faz também seguimento na AACD em S&o Paulo. No
momento da entrevista encontrava-se calma, em cadeiras de rodas, ndo contactua
verbalmente, tem funcdo motora afetada (ndo deambula). Nas atividades de vida diaria
necessita de auxilio na alimentacdo (na boca), transferéncias posturais, higienizacdo e
eliminacGes. Apresenta problemas odontoldgicos (arcada superior projetada para frente) e
dificuldade na degluticdo (engasga com frequéncia), aguarda ha longa data o agendamento de
um exame especifico para verificar esta situacdo. Estuda no periodo na manha, também com
transporte cedido pela prefeitura.

Fabiana, 43 anos, alfabetizada, considera que ja engravidou tarde (28 anos),
mas que teve uma gravidez tranquila e sem intercorréncias, fez cesarea por opcéo prépria e
que no ultimo ultrassom o médico teria dito que a filha tinha “um probleminha” nos pezinhos.
Na maternidade verificou que a Francielen tinha a deformidade nos pés e por ter outros casos,
na sua familia, de criangas com deficiéncias , ndo iria abandonar a filha por esse motivo.
Refere ndo ter dificuldades em relacdo a Francielen, fez questdo de enfatizar varias vezes na
entrevista que para ela € “normal”, porém o que considera ruim € o preconceito pela condigao
de Francielen, tanto no ambito familiar quanto em outros locais.

Francisco, 48 anos, alfabetizado, € vigilante noturno, afirma ter tido depressédo
quando Francielen nasceu, pois ndo aceitava a situacdo, mas que agora vé a filha como uma
crianga normal. Nao gosta de sair de casa, relata contribuir no cuidado a crianga, assim como
no acompanhamento em alguns atendimentos medicos.

Trata-se de uma familia bastante simples, com nivel de compreensao
diminuido. A mée diz contar com algumas vizinhas para olhar a Francielen quando precisa
resolver algo e que a filha ndo “atrapalha” quando necessita trabalhar (faz em algumas

oportunidades faxina para ajudar no orgamento doméstico). Por volta de quarenta minutos de
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entrevista a mée pediu para encerrarmos, pois tinha um compromisso (um aniversario) e ndo

demonstrou interesse em remarcamos para outra oportunidade a continuidade da mesma.



50

Familia 6

A familia 6 é constituida pelos pais Gerson, Geralda e os filhos, Gilson,
Grabriela, Gislene e Gustavo, definem-se como evangélicos quando questionados sobre a
religido que professam. Reside um bairro periférico da cidade, em um residencial de casas
populares construido pela prefeitura do municipio em regime de mutirdo. Casa pequena de
alvenaria, piso frio, condi¢des de iluminacdo e ventilacdo adequadas e com aparéncia limpa,
quintal cimentado (com presengca de 01 cachorro de médio porte). Possuem também no
quintal 01 carrinho de cachorro quente, que abrem toda noite em frente da sua residéncia,

atividade esta, de onde provém parte dos rendimentos da familia.

Gabriela, 10 anos, é a segunda filha do casal. Sofreu andxia perinatal, devido
choque anafilatico e paradas cardio-respiratorias da mde no momento do parto. Apresentou
crises convulsivas no segundo dia de vida, parada cardio-respiratoria, necessitando ficar na
UTI Neonatal por 13 dias. A mae relata que os medicos informaram que sua filha teria
problemas na fala, audigédo, visdo, mas que apresentou comprometimento apenas da parte
motora. A crianca alimenta-se com auxilio, apresenta fun¢do motora afetada (ndo deambula),
mas se locomove pela casa arrastando-se e apresenta controle de esfincteres. As atividades de
higiene, trocas das vestes e transferéncias posturais sdo realizadas pela familia; vai a escola
proxima a sua residéncia e apesar da mae relatar que a parte cognitiva ndo foi afetada, tem
certa dificuldade nas atividades escolares. Gabriela faz seguimento com fisioterapia, no
ambulatorio infantil do municipio e aguarda agendamento para fonoaudiologia. No momento
da entrevista encontrava-se calma, sorridente. Contactua verbalmente, porém, com certa

dificuldade e apresenta saude bucal prejudicada (presenca de caries arcada superior).

A mée conta que no dia em que internou para ter Gabriela, o profissional
médico que realizou seu pré-natal ndo pode realizar o parto, pois ela ndo tinha convénio e
naquele dia ndo era seu plantdo. Relata que os profissionais informaram que sua filha teria
problemas na fala, audicdo, visdo, mas que com o passar do tempo apresentou
comprometimento apenas da parte motora. Informa ainda que sua gestacdo tranquila e sem

intercorréncias, mas que passava varias vezes em consulta na unidade de saude, pois lhe trazia
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seguranga ouvir os batimentos cardiacos do bebé, por isso as vezes, simulava nao estar bem
somente para passar em atendimento. Devido a ocorréncia do choque anafilatico e as paradas
cardio-respiratérias que passou por ocasido do nascimento de Gabriela, nas gestacOes

seguintes ficou muito apreensiva, principalmente, no momento do parto.

O pai, 35 anos, além de trabalhar no carrinho de cachorro-quente a noite, relata
fazer alguns “bicos” durante o dia. Ja trabalhou com carteira assinada, mas em virtude da
necessidade de levar a filha nos atendimentos médicos tinha problemas com os empregadores
e acabava saindo dos empregos. Quando relembra o momento em que a filha permaneceu na

UTI, se emociona e chora, informando que foi um periodo muito dificil para eles.

O irmdo mais velho, 16 anos, ajuda os pais no carrinho de cachorro-quente,
relata lembrar-se pouco de quando sua irma nasceu e ficou na UT], ressalta apenas que sentia
falta dos pais.

Gislene, 07 anos € quem na maioria das vezes, ajuda a irmd no banho e
alimentacdo. Estuda na mesma escola e horario que a irmd, para que possa fazer-lhe

companhia também na escola.

Percebe-se nesta familia um vinculo religioso muito forte. Segundo relato da
mesma, a religido que professam foi primordial no enfrentamento da situagdo vivenciada na
ocasido do nascimento da filha. Apesar do risco de morte enfrentado pela mae e o cuidado
demandado pela condicdo da crianca o casal tem outros dois filhos, Gislene e Gustavo, ainda
bebé&, com sete meses. Relatam cuidar dos filhos de maneira igual, mas acreditam que a
Gabriela merece uma atencdo e cuidado especial. Quando indagados sobre as perspectivas
para o futuro da filha, enquanto a mée falava da fé que tem em Deus, que sua filha vai andar,
lagrimas rolaram pela face de Gabriela. Questionamo-nos se as lagrimas seriam em virtude da
percepcao da crianca em relagdo as suas proprias limitacbes ou estariam relacionadas a um
sentimento de concordancia com a familia no desejo expresso, pela superacao e obtencdo de

autonomia.
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Familia 7

Familia constituida pelo pai Heitor, o filho Hugo e os avds Hilda, e Humberto
.Residem em um bairro antigo do municipio, professam o catolicismo como religido.
Residéncia de alvenaria, com bom aspecto, piso frio, higienizada e com aparéncia limpa, nao

foi visualizada presencga de animais na casa.

Hugo apresentou andxia perinatal, nasceu a termo com 3980 g, parto forceps,
mée e recém-nascido tiveram alta no dia seguinte, sem que nada tivesse sido dito pelos
profissionais. Porém, a avo relata que a mae de Hugo teria enfrentado um trabalho de parto
longo e, que em um determinado momento, houve uma “correria” com sua nora, apos o
desmaio da mesma. Segundo ela, teria percebido que algo havia acontecido, mas nao sabia

informar o que, exatamente. No domicilio percebia que algo estava diferente com o neto.

A crianga possui convénio médico, faz uso regular de fenobarbital no periodo
noturno devido crises convulsivas, apresenta fala, visdo, audi¢do e cognicdo afetados. Néao
deambula, permanecendo a maior parte do tempo em uma cadeira de rodas, com um suporte a
frente (mesa de refeicdo acoplada). A avo relata que com certa frequéncia, coloca um colchao
no chéo, onde ele pode ficar mais a vontade. Necessita auxilio para todas as atividades diarias,
alimentacdo, locomocdo, higiene/vestuario, transferéncias posturais e eliminac6es (faz uso de
fraldas).

Hugo, frequenta escola particular no periodo da manha e como atividade de
recreacdo e lazer assiste desenhos animados, DVDs e musicais infantis. E um garoto pequeno
para a idade, ativo, risonho, com expresséo alegre (permanecendo desta forma durante toda

entrevista).

Heitor, 38 anos, tem ensino fundamental completo, separou-se ha cerca de
cinco anos. Logo apos a separacdo conseguiu a guarda do filho e desde entdo, mora com os
pais, sendo a avo, a responsavel direta pelos cuidados da crianca. Atualmente, Heitor possui
outro relacionamento, do qual tem outro filho recém-nascido, por enquanto, a companheira e
o outro filho estdo na casa da sogra, mas em breve deverdo morar juntos e Hugo devera
permanecer com 0s avos. A ex-esposa reside em um municipio préximo, porém, a méae quase

nédo tem contato com o filho e a Gltima vez que viu a crianca faz aproximadamente dois anos.
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A avé Hilda, 59 anos, alfabetizada, relata ter trabalhado por mais de 20 anos
como domeéstica em uma Unica casa, mas que teve que deixar sua atividade profissional para
cuidar do neto. Relata certas dificuldades para administrar todas as despesas da casa, pois
como necessitou parar de trabalhar, ndo pode se aposentar. O filho Heitor, precisa auxiliar nas
despesas do outro filho recém nascido, prematuro e apenas com aposentadoria do marido, a
situacdo financeira da familia esta delicada. Hilda diz ainda que seu estado de saude também
Ihe causa preocupac@es; ha algum tempo atras passou mal e verificou que sua glicemia estava

muito alta, sendo necessario permanecer internada por trés dias.

O avd Humberto, 78 anos, aposentado auxilia a esposa nos cuidados ao neto
principalmente no transporte da crianca para as consultas e atendimentos fisioterapicos, além

disso, costuma passear com o neto na cadeira de rodas proximo a sua residéncia.

Foi possivel constatar nesta familia a iniciativa, forca e coragem dos avés em
abrir méo de tudo, para cuidar do neto apds a separacdo dos pais. Afirmam que a idade é um
fator limitante e que causa certa dificuldade na realizacdo dos cuidados. O relacionamento
conturbado da familia com a méae de Hugo fica evidente nos relatos, principalmente da avo.
Em favor da crianca, os avos abriram méao de prioridades pessoais e profissionais e se

propuseram a cuidar do neto.
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5.2 Analise dos dados

Ap0s a transcricdo na integra, as falas foram organizadas em torno de eixos
tematicos sugeridos pela leitura e andlise das mesmas. Buscamos, dessa forma, definir
categorias e temas que emergiram dos discursos das familias.

Na anélise de conteudo advinda dos relatos, foram encontrados quatro grandes
temas, sendo que em cada um deles foram agrupadas categorias a eles relacionadas,

sintetizadas no Quadro 02.

QUADRO 02: Temas e categorias emergentes na analise das entrevistas com as familias de

criancas com PC.

TEMAS CATEGORIAS

1.1 Espera de um novo membro familiar
1. Chegada inesperada da | 1.2 Percepcdo de algo diferente

Paralisia Cerebral na familia | 1.3 Impacto de uma nova realidade

2.1 Vida familiar por e pela crianca
2. Vida imposta pela Paralisia | 2.2 Dindmica familiar alterada
Cerebral 2.3 Peso diario do cuidado

2.4 Preconceito dentro e fora da familia

3.1 Demanda de apoio pela familia
3. Desamparo das redes de | 3.2 Descrenca nas redes de suporte

apoio 3.3 Interacdo com os profissionais prejudicada

4.1 Aprendizado a partir de outras historias
4. Reaprender a projetar a | 4.2 Fé como apoio para a familia

vida 4.3 Expectativa progressiva em relacdo ao futuro

A seguir serdo apresentados com detalhes os temas e suas categorias
acompanhados de falas representativa da familia, em cada uma delas. As falas serdo

identificadas com um numero arabico para cada familia e o parentesco do familiar.
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TEMA 1. CHEGADA INESPERADA DA PARALISIA CEREBRAL NA FAMILIA

1.1 Espera de um novo membro familiar

Para algumas familias o planejamento familiar inexiste, a gravidez
acontece de forma inesperada e ndo planejada. Quando seguida de algum agravo, torna-se
uma gestacdo de risco. O acompanhamento rigoroso que este tipo de gestacdo exige, as
implicacdes para 0 bem estar materno e o enfrentamento de situacdes que podem colocar em
risco a vida da mée e da propria crianca, geram estresse e 0 desgaste familiar. Ha ainda
familias que se organizam e programam a chegada de um filho e mesmo a gestagdo
transcorrendo tranquila e sem intercorréncias, se deparam com algo inesperado com o filho no
momento do parto. Dessa forma, sendo a gestacdo planejada ou ndo, traz implicacdes para o
casal, como a idealizacdo do filho desejado, a necessidade de reorganizacdo para receber o
novo integrante da familia e quando existem outros filhos, a abordagem para receber o irmao.

Quando situagcdes ou agravos acontecem na gestacdo, colocando em risco a
salde materna e fetal, o que faz com que a familia fique mais apreensiva e ansiosa, desejando
0 nascimento da crianca 0 mais breve possivel e 0 bem-estar mae-filho.

Para algumas familias a gravidez ocorreu no namoro, levando-os a se casar.O
casamento em idade precoce veio acompanhado de problemas clinicos na gestacdo,
apresentados pelas familias como um momento de sofrimento que resultou na necessidade de

interrupcao da gestacdo e o nascimento prematuro do filho.

Eu achava que nunca iria acontecer comigo (...). Eu achei que néo iria
engravidar (...). Ai engravidei ... Engravidei e desde o inicio foi aquela
tortura. Tinha que fazer muito regime e eu ndo fazia. (Familia 1- mae)

Engravidei, ndo era casada, ndo esperava. Desde o inicio ja comecei a fazer o
pré-natal. Foi indo bem [gestacdo], mas no sexto més, a pressdo comegou a
subir. Eu passei mal um dia 14 na loja onde eu trabalhava e fui parar no
hospital. (Familia 4-mé&e)
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Outras familias enfrentam ainda o risco de morte da gestante com
quadro de pré-eclampsia e o desfecho inesperado, evoluindo para um quadro de coma, a
necessidade de inducdo do parto normal, resultando no nascimento do filho com

prematuridade extrema.

No hospital, deu uma convulséo, sinal que algo ndo ta legal ! Ele
[médico] deveria intervir, sei |4, fazer a cesarea. Nao! Ele deixou ela
no hospital, medicando com Diazepam, mas sem ver a paciente, ai
deu uma, duas, trés quatro, cinco, seis convulsdes. No outro dia pela
manhd, ela ja estava em coma, coma profundo e teve que ser
transferida (...). Nao podiam mais fazer a cesérea, entdo induziram o
parto e ela ganhou o nené de parto normal de seis meses. (Familia 4 -

pai)

Dentre as causas da PC identificadas nas entrevistas com as familias, o0s
fatores relacionados ao pré-natal (pré-eclampsia, diabetes) e perinatais (andxia neonatal,
prematuridade), foram os mais prevalentes (05 familias). A familia tem a percep¢do de que a
conduta profissional ndo foi adequada. Consideramos que as causas identificadas sdo
passiveis de serem evitadas em sua maioria com um seguimento continuo e rigoroso por parte

dos servicos de saude especializados em gestacdo de risco.

O médico deu uma descuidada (...).Tive seis convulsGes durante uma
noite inteira no hospital, o0 médico me medicava por telefone e néo ia
me ver, as enfermeiras ligavam e ele medicava por telefone. (Familia
4-mae)

Nasceu e ja faltou oxigénio, engoliu 4gua do parto, deu pneumonia,
convulsao, deu tudo (...). Nao chorou a hora que ele nasceu, foi direto
para a CTI. (Familia 1- mae)

Quando ela nasceu, ela ja nasceu roxa. Nasceu preta, ndo foi nem
roxa (...) Era o Dr X. que estava de plantdo, ele falou: “E frio!”. Eu
falei: “Frio? Com o calor que estd fazendo aqui?”. Entdo eu ja
coloquei aquilo na cabeca, que alguma coisa estava acontecendo,
mas eu ndo sabia o que era. No outro dia ela veio para mim toda
enfaixada, s6 que eu achei que era normal. ( Familia 3 - mé&e).
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Algumas intercorréncias ao nascimento ndo sdo passiveis de prevencdo, como
por exemplo, a sensibilidade a algum componente medicamentoso previamente desconhecido
pela familia. A sensibilidade a determinados medicamentos pode causar reacfes alérgicas

com graves consequéncias tanto para a mae como para o bebé.

Quando foi para nascer, tive choque anafilatico e trés paradas cardio-
respiratorias. Os médicos conseguiram me reanimar, entrei no centro
cirdargico acho que eram uma seis e meia e sai de |4 era mais de meia noite
(...). Ela nasceu bem, grande, s6 que no dia seguinte ela teve trés convulsdes e
uma parada cardio-respiratoria(...). Os médicos a levaram para UTI e ela
ficou 14 13 dias (Familia 6- mae)

A espera de um novo membro familiar se traduz em um momento de alegria e
festa para a maior parte das familias. O filho é idealizado muito antes do nascimento, ja na
gestacdo os pais imaginam as caracteristicas fisicas (cor dos olhos, cabelos) e almejam uma
crianca saudavel e sem anormalidades. Por conseguinte o nascimento de uma crianga com PC
representa, para a familia, a perda do filho até entdo idealizado. Ainda nesta categoria
agrupamos as expectativas das familias sobre o filho idealizado, saudavel, vivenciando

plenamente as suas potencialidades e, ndo limitado pela PC.

Quando Carolina nasceu, eu néo estava esperando que ela era deficiente (...).
Esperava uma menina com muita satde. (Familia 3- mae)

A gente queria ver ele andando, correndo, brincando por todo lado e n&o
assim né !(Familia 1-pai)

Além disso, quando a familia se da conta de que a PC ndo é uma situacdo que
se resolvera apds determinado tempo, 0 sonho da crianca idealizada se perde em meio a esta

realidade e a familia verbaliza o choque e a tristeza que essa constatacdo suscitou.

Foi triste, foi um choque muito grande, a gente ndo esperava isso. (Familia 7-
pai)

Ele foi um menino que veio assim ... Eles [casal] moraram juntos cinco anos
sem ter filhos, entdo, ele foi bem esperado (...) Ele ja tinha as coisinhas dele, o
quartinho. A gente esperava que logo ele iria se recuperar, que pelo menos ele
iria falar alguma coisa ou andar. (Familia 7- avo)
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1.2 Percepcéo de algo diferente

Para a familia, a espera pelo nascimento do filho traz expectativa e,
principalmente a méde ndo vé a hora de poder vé-lo, toca-lo e, é claro, amamenta-lo. Quando
ocorre a demora para esse encontro, intercorréncias com a mée e/ou bebé e problemas com o
aleitamento, como o primeiro oferecimento do peito, geram estranheza, inseguranca, medo e
nervosismo. Muitas familias relataram néo ter tido informacGes sobre o quadro da criancga,

mas que comecaram a perceber que algo diferente estava acontecendo ainda no hospital.

Eu fui para o quarto e achei estranho porque todas as maes recebiam as
criangas, sO eu que nado (...). Ai fiquei com aquilo na cabeca, o diabetes so
subia, foi para quinhentos e pouco, eu estava desesperada, nervosa. Vi que o
Adriano ndo vinha, nem para mamar (...). O médico chegou para o meu
marido e minha mae e falou que o Adriano tinha tido um monte de problema e
que ndo sabia se ele iria sobreviver. (Familia 1 - mée)

Eu tentei dar de mamar e ela mamou s6 um pouquinho e a enfermeira ja levou,
mas ninguém me contou nada que ela tinha tido falta de oxigénio (...). No dia
seguinte falaram: “Vocé ta de alta e a menininha também” e mandaram a
gente pra casa, nao disseram nada (...). Eu achei estranho que desde o dia que
a Carolina chegou em casa ela chorava direto, entdo eu via que tinha alguma
coisa que estava errado. (Familia 3 -mée)

Ela foi pro bercéario, no outro dia a babé veio trazer ela para mamar e eu falei
pra outra [puérpera] que estava comigo: “A tua menina ndo tem problema
nenhum mais a minha tem, o pezinho é virado pra cima”. Quando eu falei
assim, a babd falou “A senhora me devolve ela!” Eu falei: “Ndo, é minha
filha” Com problema ou sem problema ela é minha filha e eu jad tenho casos na
familia e nem por isso eu vou abandonar ela. (Familia 5- mée)

Para muitas familias a inexperiéncia e a falta de conhecimento sobre o
crescimento e desenvolvimento infantil favorecem para que os pais percebam posteriormente
sinais que indicam algum comprometimento da crianga. A familia comegca a comparar 0
desenvolvimento do filho ao de outras criancas e tomam ciéncia de que algo em seu filho ndo

esta correto.
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No comeco a gente ndo percebia. A gente comegou a ver outras criangas com
sete, oitos meses que ja faziam muito mais coisas que ele, entdo a gente
comecgou a achar que realmente tinha alguma coisa. (Familia 7-pai )

Além da necessidade de esclarecimento profissional a familia sobre o
desenvolvimento infantil, a experiéncia prévia de outros membros familiares, como avos,
padrinhos, tios, deve ser valorizada. Percebe-se, no entanto, que as vezes 0s pais ndo aceitam

que outros membros familiares fagam observagdes a respeito do filho.

Ele nasceu e o médico depois de 24 horas deu alta para os dois, achou que
estava tudo bem e mandou embora. SO que eu vi que ele ndo estava bem, ele
balancava muito a cabeca... Achavam que era coisa da minha cabeca, que eu
que estava vendo demais, mas eu ndo aceitava aquilo. (Familia 7- avd)

Para outras familias, além da percepcdo de que o desenvolvimento da crianca
ndo estd dentro do esperado deparam-se com intercorréncias clinicas inesperadas que 0S

mobilizam a busca por atendimento especializado.

Com dois meses até os quatro, ela ndo olhava pra gente, a cabeca encostava
nas costas. Quando faltava uma semana para ela [filha] completar cinco
meses, ela dormiu a semana inteira, almogava dormindo, tomava banho
dormindo, fazia tudo dormindo. Quando ela completou cinco meses ela
acordou sozinha e comecgou a ter convulsdo. (Familia 2- mée)
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1.3 Impacto de uma nova realidade

Quando a crianca nasce com alguma condi¢cdo, como na paralisia cerebral, em
que fazem-se necessarios cuidados diferenciados, traz para a familia uma nova realidade, uma
desestruturacdo inicial, porém, quando o diagndstico é abordado de forma clara e objetiva
pelos profissionais, a familia tem a possibilidade de identificar e reconhecer a necessidade de
iniciar precocemente a intervencdo multiprofissional e aumentar, com isso as chances de
cuidar adequadamente do desenvolvimento neuropsicomotor da crianca.

A revelacdo de que a familia possui um filho com PC é um momento dificil e
gera sofrimento, principalmente quando ndo esta com seu quadro clinico estabilizado. Apos o
impacto inicial, a familia geralmente é confrontada como novas exigéncias, readaptacdes
diversas sdo necessarias em varios aspectos, como o pessoal, profissional, financeiro e

interacional.

No comeco nds sofremos demais com ele (...) Ele tinha refluxo, entdo dava
pneumonia, nossa, tinha noite que a gente tinha que correr duas, trés vezes.
Parecia que ia dar um infarto nele, ficava até roxo (...) Era direto correndo
com ele (...) Eu ndo tenho vergonha de falar nds ja passamos por uma
dificuldade tdo grande na nossa vida, que vocé ndo imagina! Eu
desempregado, meu filho, quase morto, entdo agora nds estamos no céu.
(Familia 1- pai)

Cheguei a pedir conta de servigo. Muitos até aceitavam, mas teve alguns que
Nao aceitavam, entdo eu falava “Entdo infelizmente eu ndo vou poder ficar
porque eu tenho que cuidar da minha filha”. (Familia 6- pai)

Outro aspecto importante na reacdo da familia, frente ao impacto do
diagndstico sdo as fases de resposta & doenca. Para cada membro, o enfrentamento da noticia
da PC acontecerd de uma maneira peculiar. Nas familias entrevistadas houve o relato de

depressao apos o diagnostico.

Depois que eu descobri o problema dela eu entrei em depressdo. Entdo as
vezes eu estou bem, as vezes eu estou ruim (...). Eu fico muito irritada, entdo
qguando ela esta ruim, eu ndo tenho paciéncia de ficar conversando, tudo me
estressa, ai ao invés de falar eu grito. Eu s6 grito e choro. (Familia 2- mée)
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Minha mé&e entrou em depressdo, ela chorava. As vezes esquecia um pouco das
coisas, as vezes estava fazendo comida e trocava os temperos, 0 que era para
ser doce ela colocava sal (...). Ela se sentia culpada pela Carolina ter nascido
com a deficiéncia. (Familia 3- irma)

No comeco eu ndo aceitei! Entrei em depresséo. Mas depois eu fiz tratamento,
sarei. Num estou cem por cento mas depois eu me conformei e hoje ela € a
coisa mais preciosa que eu tenho. Eu converso com ela bastante, brinco (...)
Eu ndo aceitava ela ter vindo assim. (Familia 5- pai)

Eu tive depressdo pds parto depois do nascimento dela. Eu nédo levava ela [na
fisioterapia], porque eu n&o conseguia chegar nem no portao. Eu tinha medo
de chegar no portdo, medo de ver as pessoas passando, entdo eu ndo levava
ela e ndo deixava ele [filho] levar também, eu ndo queria levar e ndo queria
deixar ela sair de perto de mim. (Familia 6- mae)

Para algumas familias, a resposta frente a confirmacdo diagndstica da PC vai
além da situacédo relatada de um quadro depressivo. Parece tornar-se tdo dificil conviver com
a PC da crianga, que preferem ndo estar junto dela. Em alguns casos, um dos membros da
familia pode apresentar um comportamento que causa estranheza aos demais membros
familiares. Sdo exemplos de alteracBes no comportamento citados pela familia: deixar de lado
os afazeres domésticos e o cuidado com a crianca, dedicacdo extensiva as seitas religiosas,
ndo comparecimento com a crianca nos atendimentos multiprofissionais agendados, entre
outros. Isso torna o relacionamento familiar conflituoso, culminando, muitas vezes na ruptura

do relacionamento conjugal.

Foi entdo que ela separou dele [filho]. Eles brigavam muito porque ela
comecou a virar o dia no centro de sarava (...) Ele ndo aceitava que ela
levasse 0 moleque porque ela chegava trés, quatro horas da manha, as vezes
até posava fora de casa com o moleque, entdo ele ndo dormia e nem a gente
porque ficavamos preocupados. (Familia 7- avo)

Ela [ex-esposa] comegou a sair com o carro, chegar tarde, arrumar
companhias que a gente nem conhecia, deixava de cuidar dele [filho] e dos
deveres da casa. (Familia 7- pai).

As necessidades humanas basicas (higienizacdo, alimentacdo, dentre outras),
da crianga, por vezes ndo sao atendidas, demonstrando um sentimento de desapego e

negligéncia no cuidado pela mae.
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Banho ela dava no banheiro no chao, vocé ndo consegue dar banho em uma
crianca dessa, vocé segura ele, tem que usar as duas mdos, como € que Vocé
vai lavar? (...) A psicologa ... a fisioterapeuta falava que ela [mae] levava ele e
que tinha gente que fumava dentro do carro.Chegava [crianga] sempre com
roupa suja e suada, cheirando cigarro. Para ter uma idéia, ela trocava ele e
deixava a fralda dentro do chiqueirinho. (Familia 7 - avd)

Eu chegava em casa, 0 Hugo estava sozinho e ela ndo estava. Deixava o
menino sozinho. (Familia 7- pai)

Ela o deixava [crian¢a] dentro do chiqueirinho e saia de casa. Entdo os
chiqueirinhos tém aquelas redes né!? Minha nora disse que um dia, ele estava
com o bracinho enfiado na rede, estava dormindo solugando. O braginho
estava até roxo da rede. (Familia 7- avo)

Para algumas familias, a confirmacdo diagnostica da PC é vista inicialmente
como uma situacdo temporaria, que permanecerd, por um determinado periodo, mas que com
0 tratamento a crianga ira recuperar-se. Quando tomam conhecimento de que talvez isso ndo

aconteca, levam um novo choque.

Comecei a fazer o tratamento e ndo foi facil, porque eu queria que com o
tratamento, a cada dia que ela falasse, andasse, brincasse. Quando ela estava
com quatro anos na XXX [universidade que presta atendimento
multiprofissional & criangca com PC], me chamaram e falaram “Olha mde a
Carolina vai ter alta, fizemos tudo o que podiamos todo o acompanhamento”.
Eu ndo me conformei! Foi uma bomba, eu falei, mas ela esta do mesmo jeito
na minha mao. (Familia 3- mae)

Jé para outras familias o diagnostico ocorreu precocemente, abordado de forma
oportuna pelos profissionais j& no contexto hospitalar. Quando a familia é devidamente
orientada e esclarecida da PC, a possibilidade de iniciar precocemente o0 processo de
reabilitacdo e favorecido, sugerindo que o impacto do diagnostico nestes casos seja menos
traumatico.

O fato de a familia ter informacdes claras sobre o estado da crianca e a
necessidade de seguimento multiprofissional, impulsiona-os na busca de todos os
atendimentos disponiveis. Entendemos que, muitas vezes, por condi¢des sociais, estruturais e
culturais a familia ndo consegue fazer este movimento e necessita que Ihe sejam fornecidos
subsidios para isso.

Entéo, no inicio a medica falou que ele iria ter sequelas. Ele foi pra casa e
desde o comeco nds j& comecamos a levar para fisioterapia, fono. Tudo que
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tinha pra fazer a gente fazia. Até hoje, tudo o que eles [profissionais] pedem
para fazer, nos fazemos. Desde que ele foi embora para casa ele faz
tratamento. (Familia 4- mae)

A gente chegou de la [hospital] muito animado. Quando ele chegou em casa foi
meio que imediato[tratamento] (...) Ele pegou uma moca muito boa na época
que fazia reorganizacdo neuroldgica, ¢ uma forma de especializacdo em
reorganizacao neuroldgica e essa pessoa fez um trabalho que favoreceu que
hoje ele tenha uma marcha legal. (Familia 4- pai)

Entretanto, mesmo com o impacto amenizado pelo diagnostico e intervencao
precoce, a familia verbaliza sentimentos de frustracdo, desespero e impoténcia frente a

condicdo imposta pela PC.

Fomos para Sdo Paulo e viram que tinha sido um erro medico, que ela tinha
uma paralisia muito profunda e que ela precisava de um tratamento com fono
e com um monte de coisa (...) Eu comecei a correr com ela e nisso eu ndo
acreditava, por mais que eu corresse com ela, mais me dava desespero,
comecou a me dar um desespero tdo grande. (Familia 3-mée)

A gente teve uma postura bem firme né! A Débora como mée e eu também.
Falamos “A gente vai fazer o que tiver que ser feito. Da para fazer mais
alguma coisa?”. E mesmo assim gera uma sensagdo enorme de impoténcia,
tem hora que da desespero, parece que a gente ndo fez porcaria nenhuma
sabe!(...) Ele é paciente da AACD, a gente foi no setor de neurofisiologia de
Ribeirdo, que é um dos lugares mais avancados, entdo a gente fez bastante
coisa, mas sei 1a sabe!(Familia 4-pai)
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TEMA 2. VIDA IMPOSTA PELA PARALISIA CEREBRAL

2.1 Vida familiar por e pela crianca

A familia é considerada um sistema de ampla complexidade em que 0s
membros estdo em constante processo de interacdo, influenciando e sendo influenciados.
Neste movimento de constantes interagdes, a familia € o primeiro espaco de relagGes da
crianca. Portanto, o adequado funcionamento do sistema familiar favorece o processo de
crescimento e desenvolvimento infantil.

Posterior ao impacto inicial da PC da-se o processo de aceitacdo e adaptacdo da
situacdo, que esta diretamente relacionado ao grau de comprometimento e a forma que a
familia organiza sua rotina diaria de cuidados. As relacdes no universo familiar podem ter seu
equilibrio restabelecido mais precocemente ou de maneira mais tardia, dependendo dos
recursos que a familia se apropria para tal fim.

Quando questionado sobre as interagdes familiares, a primeira situacdo que
aparece é a influencia da PC do filho no relacionamento conjugal que fica abalado. Emerge
nas falas das familias entrevistadas a dificuldade para manter um relacionamento estavel,

reiterando gque os atritos sao constantes.

Eu sou muito nervosa, ele ja é mais calmo. Eu ndo tenho paciéncia se eu falo
“Ta acontecendo isso” Eu quero correr e ele ndo, ele quer esperar um pouco
mais, e eu ndo consigo, ja entro em desespero (...) Pra ele tudo é motivo de
riso, brincadeira (...) Briga é bem dizer todos os dias , porque eu penso assim
comigo, se ele esta vendo o que esta acontecendo, ele deveria ser um
pouquinho mais sério. Ele ja acha que eu sou estressada demais, que eu sou
louca. Ai d& choque nesta parte. (Familia 2- mae)

Para comegar a gente nem se entende mais. A gente ndo tem uma conversa. Se
eu grito ele olha assim! Ou ele debocha da minha cara ou ele sai andando,
entdo a gente ndo tem conversa nenhuma. Se ndo a gente pode até sair no
tapa. (Familia 3-mée)

Vocé acaba se preocupando s6 com a crianca e acaba deixando de lado
[relacionamento conjugal] (...) A gente acaba esquecendo um pouco (...) Acaba
separando, porque deixa de lado a vida de casal. (Familia 4- mée)
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Além da influéncia no relacionamento conjugal, a situagdo da crian¢a faz com
que a familia passe a viver em funcao dela. O filho torna-se uma prioridade e um desafio, pois
precisam aprender a tracar objetivos, visualizar o futuro considerando primeiramente a

condicdo da crianca.

A gente vive em funcéo do Davi Entdo é um desafio para a gente mesmo, é ele
acima de tudo né! Temos muitos planos (...) Colocamos ele na frente, a
prioridade é sempre dele e acaba sendo um desafio, a gente conseguir
conviver, vamos dizer ha mais de dez anos (...) Entdo uns falam de “Especial”
os cuidados, sdo especiais mesmo. Atencdo especial, tudo especial. E um
desafio a gente cuidar da forma que a gente cuida. (Familia 4- pai)

Nos momentos em que o filho passa por intercorréncias clinicas, volta-se a
atencdo totalmente para a crianca, a familia toma consciéncia da situacdo critica a ser
enfrentada, foca todas as energias no filho, ocasido em que se inicia um novo processo de
didlogo que permite retomar as conversas sobre o relacionamento conjugal que estava

fragilizado.

J& chegamos a discutir sim, porque a preocupacéo € tanta (...) Principalmente
nos episddios graves. Ele teve assim crises gravissimas que tivemos que correr
com ele para outra cidade e pernoitar no hospital e essa vida de hospital...
N&o é que vocé esquece do outro, é que vocé acaba esquecendo de vocé
mesmo, entdo quem dera do outro (...) Chegamos ao ponto de conversar um
pouco mais sério sobre o que estava acontecendo. A gente foi avancando um
pouco na conversa e chegamos gque ndo é por causa de nada, é a situacdo da
necessidade mesmo de atengdo. (Familia 4- pai)

Ainda nas interacdes familiares, outra situacdo que emerge no relato das
familias é o ciimes dos irmdos. Os irmédos se queixam que principalmente o pai d& mais

atencdo para o com PC enquanto isso ndo acontece com os outros filhos.

Ela tinha muito ciime da Beatriz [crianca com PC] (...) Ela preferia brincar
com as criangas na rua do que com a irma, depois que ela foi dando uma
melhorada, foi que ela [irma mais velha] comegou a se apegar um pouco mais
a Beatriz. (Familia 2- mée)

Meu pai sé sabe falar que eu sou gorda, baleia, que eu s6 como e a Beatriz ele
até apega no colo. (Familia 2-irma)
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As vezes as outras [filhas] falam “Ah mae! S6 tem Carolina?” Eu falo “Ndo !
O amor da gente € igual s6 que a Carolina precisa mais”. (Familia 3-mae)

Quando ele da carinho pra Carolina eu tenho ciume. (Familia 3- irma)

Ela sente ciimes porque ela [irmd cacula] quer a mesma atencdo que ele
[padrasto] d& para a Carolina. (Familia 3-irm@)

Segundo o relato das familias, por vezes a propria crianca expressa a

solicitacdo da figura paterna através do comportamento.

Uma coisa que a gente acha incrivel é que com o pai ela da mais retorno. Ela
faz mais coisas. E como se ela estivesse chamando vinte e quatro horas a
atencdo dele. Quando ele estd, ela faz de tudo, olha pra roupa, no banho ajuda
a tirar a roupa, € tudo diferente. Com o pai ela fica na cadeira quietinha.
(Familia 3-mae)

Ainda nas relacbes familiares, a prdpria crianca com PC procura conquistar
também seu espaco, sendo necessarias atencdo e energia voltada para a crianca, bem como

uma vigilancia constante.

Se ele quer um DVD, ele quer agora. Ele ndo espera entendeu?(Familia 1-
mae)

Ele quer as coisas tudo na hora (...) Ele ndo sabe esperar. (Familia 1- irma)

Se vai comprar uma roupa é ele que escolhe. E ele que escolhe tudo (...). O que
ele ndo gosta de comer, ele ndo come. (Familia 1-pai)

Tem época que ela [crianca] escolhe com quem ela quer comer! Tem uma
época que ela s6 quer comer com ela [filha cagula] ou as vezes com essa aqui
[filha mais velha] .(Familia 3-mée)

Quando o pai dela [irma mais velha € filha de outro relacionamento] ndo esta
dando muito atencéo para ela, ela da um jeito de puxar ele para perto dela.
(Familia 3-irmd)
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A familia expressa ainda a necessidade de impor certos limites também a

crianga com PC.

NOs damos primeiro [alimentacdo] para ele. Igual a noite nés damos leite e
bolacha para ele e vamos comer la na cozinha ... Ele quer comer de novo, tem
dia que nds ndo damos (...) Tem dia que eu falo Amanda ndo pode deixar!
Engrossa a voz, fala que vocé esta nervosa, que vocé vai pegar uma cinta,
mesmo que vocé ndo V& bater. Se ndo, ele bate, ele é muito folgado. (Familia 1
-mae)

Vé se ele pede pra mde dele contar [crianca as vezes apresente um
comportamento repetitivo de contar os dedos da méo], ela d& uma olhada...
Agora com os outros ele folga. (Familia 4-pai)
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2.2 Dinamica familiar alterada

A crianga portadora de PC, durante o processo de crescimento e
desenvolvimento, vivencia situacdes que podem desencadear a necessidade de uma
assisténcia especializada. Uma das situacdes que afetam diretamente a harmonia familiar séo
os periodos de hospitalizagdo. Tanto para a crianca quanto para a familia, a hospitalizacéo
pode ser considerada uma experiéncia traumatica. A crianga é retirada do aconchego do lar,
enfrenta um ambiente estranho e estressante, além de ser submetida frequentemente a exames
e procedimentos dolorosos. Dessa forma, o familiar acaba vivenciando o sofrimento
conjuntamente.

A dindmica familiar é alterada pelas reinternacdes constantes da crianca com
PC, tornando-se mais um elemento estressor para familia. Mesmo com a possibilidade de
revezamento entre 0s acompanhantes, a mée € a pessoa que mais permanece junto a crianca
durante as internacdes. O fato das maes ficarem o tempo todo com o filho no hospital lhes
causa sobrecarga fisica e emocional, pois deixa em casa, outros filhos, seu companheiro, 0s
afazeres domésticos e o cuidado com a sua propria saude. Na maioria das vezes, 0s pais
sentem-se impotentes vendo o sofrimento e a piora clinica do filho. A possibilidade de perder
o filho em momentos de maior agravamento em uma Unidade de Terapia Intensiva (UTI)

eleva os niveis de angustia e sofrimento da familia.

Toda semana ele internava, toda semana (...) Dava uma gripinha nele, ja
entrava com antibidtico e ja internava, parecia que eu ja estava adivinhando,
dava gripe eu falava “Ai meu Deus, vai ter que internar de novo’(...) Nossa
senhora, ndo aguentava mais ficar no hospital. E duro, que eu o levava para o
hospital com aquela febre, ai mandava ele embora. Teve um dia que minha
mae precisou brigar 14 no hospital (...) Depois que fez a cirurgia graca a Deus,
foi a mesma coisa que tirar com a méo, parou com aquele sofrimento. (Familia
1- mée)

Agora gracas a Deus faz tempo que ela néo fica ruim. Antigamente era todo
més, as vezes ela saia do hospital no comego do més e quando era no final do
més ela voltava novamente com pneumonia (...) Ela teve dez internagdes e
mais oito [pneumonias] que foram tratadas em casa, as vezes tinha que levar
para fazer medicacdo de manha e a noite, outras vezes fazia inalacdo em casa
e medicagdo por boca (...) Era bem dificil pra mim , porque eu tinha a outra



69

[filha] em casa e tinha que ficar com ela la o tempo todo porque néo tinha
guem trocasse comigo. (Familia 2- m&e)

Ele teve de tudo que vocé possa imaginar (...) Todo dia ele pegava infeccéo,
ele estava com diferentes tipos de antibidtico e com frequéncia, tinha crise
convulsiva. Eu chegava la [hospital] ele estava parado, largado...tinha muita
crise sabel(...) Teve uma ocasido que eles ligaram para nés, porque que deu
trombose nele, e o trombinho se alojou em uma veinha no pescoco, ele tinha
aquele cateter! Esse dia foi o pior (...) As crises eram bem fortes mesmo.O rim
dele parou de funcionar, teve que fazer dialise(...)Teve sopro no coracdo, ele
sofreu demais. (Familia 4- pai)
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2.3 Peso diario do cuidado

Por se tratar de uma condigdo cronica, a PC geralmente causa limitacdes
funcionais ao individuo. Existe a demanda de cuidadores familiares que assumam a
responsabilidade pela assisténcia direta a crianca, pois esta, normalmente depende de outras
pessoas para realizar suas atividades de vida diéaria.

Os cuidadores familiares, mediante as necessidades exigidas pela crianga,
tornam-se 0s atores principais no processo de manutencdo do conforto e bem-estar da mesma.

A demanda de cuidado da crianca é permanente e por tempo indefinido. Isto
traz para a familia um peso diario, que a mesma explicita atraves das dificuldades enfrentadas
no cotidiano com a crianga principalmente com relacdo a: alimentacdo, higienizacdo e
movimentacdo. Além disso, a falta de equipamentos adequados para o cuidado, a inadequacao
do ambiente fisico no domicilio e, principalmente, a sobrecarga fisica e emocional dos
cuidadores sdo relatos que confirmam este peso atribuido ao cuidado.

A maneira como a familia lida com a situacdo do filho depende da perspectiva
individual e familiar, mas de uma maneira geral conviver com a crianga com PC representa
algumas dificuldades relacionadas ao cuidado direto da crianca e a sobrecarga decorrente dos
anos de convivéncia.

A medida que o tempo passa 0 peso do cuidado aumenta, tanto pelo desgaste
do dia a dia como também pela dificuldade relacionada ao tamanho da crianca. Nas atividades
de higienizacdo, troca de roupas, transferéncias posturais, entre outras, essa dificuldade é
percebida pelos familiares. Além disso, nos deslocamentos da crianga para os atendimentos
multiprofissionais, na maioria das vezes o filho precisa ficar no colo do familiar o tempo todo,
pois ha certos lugares em que ndo € possivel levar a cadeira de rodas da crianca. Apesar de
ndo aparecer explicitamente nos relatos, verifica-se que os domicilios ndo sdo construidos
pensando na possibilidade de ter uma crianga cadeirante entdo, outra dificuldade levantada

por algumas familias é a falta de adequacéo da casa para atender estas necessidades.
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N&o temos cadeira de banho, preciso comprar uma cadeira de banho porque
esta dificil mesmo. Ele estd tomando banho em uma bacia, ndo temos nem
banheira, tinha a banheira mais quebrou (...) Ele estd grande... e estou
precisando de uma cadeira urgente.

(Familia 1- mae)

Ela tem a cadeira dela, mas ndo é em todo lugar que d& para levar, as vezes
tem que ir de énibus e tem que ir no colo(...) Quando nos vamos para Sao
Paulo, ndo tem como levar a cadeira e ela fica no colo o dia inteiro até eu
voltar, eu saio de madrugada e volto as vezes de madrugada também, ai fica
mais dificil.( Familia 2- mé&e)

Eu ndo pego, ndo aguento mais, s6 pego ela para dar banho (...) Eu coloco
ela, sabe aquela cadeirinha de crianca e dou o banho (...) Agora essa [cadeira
de rodas nova] é confortavel, tem tudo, vocé pode passar o cinto, pode ir
atender uma pessoa e voltar.Agora eu preciso esperar o dinheiro para adaptar
0 banheiro.(Familia 5-mae)

Quebrou a cadeira, entdo n6s compramos uma cadeira dessas de crianca
sentar mesmo, depois ele esta tdo firme, que ele fica 14 numa boa (...) A gente
esta com a idéia de colocar duas barras no banheiro. Para ele segurar para
lavar o bumbumzinho.(Familia 4-pai)

A familia por vezes consegue administrar bem os cuidados diretos a crianga,
utilizando os recursos disponiveis, 0 que nem sempre garante que as dificuldades estardo

sanadas, pois em alguns casos o comportamento instavel da crianca é que dificulta o cuidado.

Banho é em uma cadeirinha de plastico que nos fizemos (...) Quer dizer nds
ndo, na época na AACD ele pediram pra cortar garrafas Pet colocar cimento
dentro e colocar nas pernas da cadeirinha para ficar pesada, mas hoje nos
estamos com uma cadeirinha de plastico normal (...) Estd mais facil agora o
banho, nds colocamos ele em pé, ele fica em pé e segura na gente.(Familia 4-
mae)

A Unica dificuldade nossa é administrar a agitacdo dele, que é terrivel (...)
Destempera todo mundo, eu fico doido (...) Estes dias a gente foi em um amigo
secreto e a Débora teve que sair de 14 voando, porque ele fez um escandalo,
parecia até que estava matando ele (...) Eu acho que a minha dificuldade com
o0 Davi é essa, quando ele ta fora do centrinho dele. (Familia 5-pai)
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Visando um menor desgaste do cuidador as familias se organizam para 0s
cuidados diarios da crianga, adotando o revezamento nos cuidados prestados, porém, a figura
paterna em algumas familias parece ndo se perceber como parte integrante nos cuidados
rotineiros. Ha o relato de que o pai ajuda “De vez em quando”; parece que o seu papel esta

relacionado apenas com o suprimento da casa.

N&o podemos contar muito, € s6 quando ele [ pai] quer. Se ele tiver de bom
humor ele faz, mas se ele estiver naqueles dias ele ndo faz nada (...) quando ele
ndo estd ou nado quer fazer eu faco tudo, levo ela no banheiro, ai ela demora
mais para fazer comigo, eu ja perco a paciéncia. (Familia 3- mae)

Quando déa para ele [esposo] levar de carro, ele leva, s6 que ele ndo fica la
comigo. Ele leva, faco o que tem que fazer e depois ele volta nos buscar. Ele
ndo fica para acompanhar o que eles estdo falando. (Familia 2-mée)

Na familia em que ha outros irmaos, além de auxiliar nos afazeres domesticos,

esses passam também a ser cuidadores do irmdo com PC, aliviando o trabalho da mée.

Nés vamos trocando, quando eu dou banho ela faz almoco, quando eu faco
almoco ela da banho. (Familia 3- irma)

Igual hoje ele acorda, dou café para ele, troco, coloco um DVD e depois dou
almoco paraele (...) As vezes eu brinco aqui com ele. (Familia 1- irma )

Eu passo sabonete, depois eu escovo os dentes e lavo o cabelo dela [irma com
PC]. Eu a ajudo a colocar a roupa também. (Familia 6- irma)

Mesmo na familia em que o pai é participativo e se integra aos demais
membros familiares na realizacdo dos cuidados diarios da crianca para que ndo haja
sobrecarga, a familia explicita que as vezes é dificil e cansativo principalmente nos cuidados

relativos a higienizacdo da crianca, que acabam ficando mais para a mée.

Dificil é o banho. Eu e 0 Antonio nos revezamos. Eu ja tenho problema sério
na coluna e ele também tem, entdo, quando ele esta em casa, ele da [banho],
quando ele ndo esta eu dou (...) Tem hora, que eu vou falar... Que a gente tem
vontade de chutar o balde, a gente ndo € de ferro, né ! Tem hora que ndo é
facil, porque a gente cansa !(Familia 1- méae )

Para mim, eu acho que nada mais € dificil, porque ja estou
acostumada (...) Porque somos sempre nds [ mée e filha mais velha]
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que fazemos mesmo (...) Entdo como temos que fazer todos os dias,
passamos a nos acostumar com isso também (...) Banho sou eu quem
dou, as trocas de fralda, sou eu e a Bianca, ela troca roupa também
(...) Somos s6 nos duas mesmo.(Familia 2 -mae)

Em decorréncia da lesdo cerebral, na PC o tonus, a postura e 0s movimentos da
crianca ficam prejudicados. Além disso, € comum ocorrerem alteracdes motoras, cognitivas,
na fala e degluticdo. Segundo o relato das familias entrevistadas, outra manifestacéo frequente

no espago domiciliar é a dificuldade com a alimentacéo da crianga.

Ela tem um atraso para engolir a comida, ela mastiga umas trés vezes e na
terceira vez ela da uma paradinha, respira e a comida fica parada. No entanto
que ela [fono AACD] me ensinou como eu tinha que fazer para ela engolir a
comida direito. Eu tenho que colocar a colher vazia na boca dela, para
incentivar ela a mastigar. (Familia 2- mae)

Tem hora que ela quer engasgar, afogar,entdo ja da aquele frio na barriga
com medo de ir para alguns buracos errados (...) Porque ela afoga muito, ndo
mastiga, ela engole direto a comida. Eu ja falei isso com varias pessoas, eu
acho que tem hora que ela vai engolir e acaba doendo (Familia 3- mae)

Ele tinha problema de engasgo, ele engasgava muito (...) Mandaram [seita
religiosa] dar arroz e feijao pra ele(...) Eu falei “ Eu faco a comida” Eu
chegava do servico e fazia a papinha dele com os legumes tudo certinho, ele
[pai da crianca] passava todo dia aqui e levava dois tapwares, um para janta e
outro para o almoco. (Familia 7- avo)

Outro aspecto que preocupa muito as familias é a possibilidade de quedas da
crianca tanto no domicilio como fora dele, principalmente durante o transporte escolar, pois

sdo conhecidas as condi¢des de seguranga no transito.

Tem que ter muito cuidado com ela , para ndo se machucar, ndo ter uma
queda, para dar banho eu olho o tempo todo. Para ir para a escola eu fico
preocupada se ela estd com o cinto, aqui em casa ela fica sentada e nés
ficamos perto olhando ela para néo cair. (Familia 3-mée)
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A preocupagdo com a possibilidade de intercorréncias clinicas é também

mencionada por algumas familias.

O telefone tocou, sabe quando toca fora de hora. Quando eu acendi a luz para
atender, ele estava com a boca espumando, estava tendo convulséo (...) Eu
falei que foi um milagre! Nossa, quando eu vi aquilo eu fiquei desesperada, eu
e 0 Heitor saimos voando e fomos para o vinte quatro horas [pronto
atendimento] e la foi a maior correria. O mogo falou “Nos ressuscitamos ele”
Ele ficou cinco dias na UTI, sei que ele ficou muito mal. (Familia 7- avo)

A ultima vez que eu fui ao médico, a doutora Ia no HC falou que o problema
da Beatriz é um problema grave e que devido a exigéncia de todos os cuidados
com ela, existe o risco dela morrer a qualquer momento. Entdo pra mim é
dificil porque imagino quando ela passa mal, que pode estar acontecendo
aquilo que a médica falou. (Familia 2- mae)

Para as familias, existe ainda a dificuldade de comunicacdo com a crianca,

especialmente a forma verbal, uma vez que as criancas ndo possuem habilidade para a fala.

E dificil saber assim certinho tudo o que ela quer. N6s temos que adivinhar. Se
ela estd com vontade de comer alguma coisa, n6s temos que adivinhar, porque
as vezes ela vé alguém comendo alguma coisa na rua e ndo sabe dizer o que é
(...) Tudo é mais dificil, uma crianga normal chega e fala “Eu estou com
vontade de comer isso e isso”’, ela ndo, temos que tentar adivinhar, entdo para
mim € mais dificil.( Familia 2-mé&e)

Dessa forma algumas manifestacbes comportamentais da crianca sdo relatadas
pelas familias que atribuem a estes comportamentos, como sendo uma forma de comunicagéao
da crianca. Mordidas e chutes aparecem nos relatos, ou entdo, certos comportamentos que
aparecem com um padréo de repeti¢ao e que ocasionam um quadro de agitacdo da crianca.

Ela morde a gente (Familia 2- irma)

As vezes quando vamos pegar ela e ela ndo quer, ou pegamos  ela de um
jeito que a machuca e ddi, ela morde. (Familia 2- mée)

Ela tem uma mania de chutar. (Familia 3- irma)
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Agora ele t& com uma frescura de contar dedo (...) Eu até conto. Canto uma
musica da galinha do vizinho, conto e paro, mas, por exemplo, o Sr A. aqui do
lado. Acho que ele [filho] associa a mé@o ou o cabelo branco com o do avo,
pois era o0 avb que fazia isso ... (...) Ai ele conta um, dois, trés, quatro, cinco...
E conta, conta, conta... Até que chega num padraozinho, nao sei como se fala,
que nao existe outro mundo e daqui a pouco ele surta. (Familia -pai)

O estimulo da crianca no domicilio em atividades diérias de acordo com a sua
possibilidade é fundamental no processo de reabilitagdo. Além disso, a realizacdo de certos
exercicios pelos familiares, como por exemplo, exercicios de alongamento para melhora da
atrofia muscular, colocacdo em aparelhos para estimular e promover a sustentacdo dos
membros inferiores e a deambulacdo auxiliam na melhora geral da parte motora da crianca.
Mesmo sabendo da importancia, a familia diz ter medo e receio de ndo saber executar 0s

exercicios de alongamento corretamente e acabar prejudicando o filho.

No6s temos medo de machuca-lo (...) Assim no caso dele, como ele esta hoje, se
nos formos fazer um tipo de fisioterapia, um alongamento, n6s precisamos
estar mais ou menos por dentro, porque se ndo nos podemos acabar
machucando-o. (Familia 1- pai)

Ela ndo fica [andador], chora... parece que estamos matando-a. As vezes 0s
vizinhos até acham que estamos batendo nela. Tem um andador, mas para
coloca-la no andador ela d4 um baile em n6s. (Familia 6- mae)
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2.4 Preconceito dentro e fora da familia

O homem € um ser gregario que vive em constante interacdo com ele mesmo e
com os outros. De uma maneira geral, ele tem o desejo de ser aceito. Conceitos, ética e moral
sdo transmitidos dos pais para a crianga. Quando a crianca é acometida por uma condigdo
cronica, o olhar e a aceitacdo dependerdo da visdo interna de cada um sobre os conceitos
internalizados como saude, doenca, normalidade, entre outros, além dos valores cultivados
pela familia.

Dessa forma, a aceitagdo sem pré-conceitos da crianga com PC deve acontecer
primeiramente pela familia. Porém, o que aparece nos relatos é a presenca do preconceito em
relacdo a crianca dentro da propria familia, pelos membros extensivos (tios, primos, avos,
entre outros). A ndo aceitacdo da condicdo da crianca pelos membros extensivos € percebida

pela familia como uma discriminagdo do filho e gera sofrimento para a mesma.

A minha familia ndo aceita a Carolina (...) Eles demonstram como se fosse
uma doencga, uma coisa que pega. Eu ja me acostumei por saber que la vai ser
sempre assim. (Familia 3-mée)

A Unica coisa que a gente sente, € que criancas assim, ainda séo discriminadas
(...) A v0 dela s6 veio visita-la em Dezembro. Eu acho que uma crianga como
ela ,deveria ter mais carinho do que as que andam, por que as criancas que
andam para onde vocé vai vocé a leva, agora com ela ja € diferente, tem que
ter mais cuidado, mais preocupacao (...) Vocé sabe que tem pessoas que véem
uma crianca assim diferente, bem de longe mas tem outras que véem de
perto.(Familia 5-mae)

A discriminacdo também esta presente, por vezes, de maneira velada, por
pessoas fora do ambito familiar. De uma maneira geral, a familia vé a sociedade

preconceituosa e discriminadora.

Eu fui levar ela [ crianca na USF] e a dona D. falou que ela ndo podia passar.
Como que eu iria sair com a menina as seis horas da manha naquele frio, na
cadeira de rodas para ficar esperando abrir o posto, para ver se conseguiria
passar em consulta (...) Por isso que eu falo, ainda ha discriminacéo, eu falei
“Agora, chega uma menina em uma cadeira de rodas com onze anos e vocés
falam para mim que ndo tem como passar! Somos apenas eu e ela, meu marido
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foi trabalhar. Como que eu iria deixar ela sozinha para vir aqui no posto ?
Como que eu iria trazer ela nesse frio? (Familia 5-mae)
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TEMA 3 DESAMPARO DAS REDES DE APOIO

3.1 Demanda de apoio pela familia

A tarefa de cuidar de uma crianga com PC néo é fécil para a familia. No seu
cotidiano surgem necessidades diversas que variam desde a colaboracdo de um parente
préximo ou vizinho no cuidado com a crianca, uma palavra de conforto em momentos de
dificuldade, informacdes por parte dos profissionais e por vezes até mesmo ajuda financeira.

A rede social ameniza a sobrecarga no cuidado com a crianca na medida em
qgue o apoio é nela encontrado, pois vinculos sdo criados e recebem ajuda em situacdes

dificeis. A questdo financeira € uma forma de apoio bastante solicitada por estas familias.

Eu queria poder pagar e ndo ficar mendigando, sabe? Porque eu ndo gosto de
ficar precisando dos outros. Apesar de ser um direito dele, mas eu ndo gosto,
eu prefiro ter o dinheiro para pagar, ao invés de ficar esperando de prefeitura.
(Familia 1- m&e)

Eu falei: “Mas Dr., alguma coisa esta acontecendo!”. Ele falou: “Vocé tem
dinheiro? Se vocé tiver, nos fazemos [cesarea] se ndo, vocé volta para sua
casa”. Simplesmente, eu voltei para minha casa. O Carlos estava
desempregado, eu ndo tinha familia aqui, voltei para casa e fiquei esperando,
entdo passou da data, era para nascer dia 23 de abril e nasceu dia 23 de maio.
(Familia3-mae)

Quando tem alguma coisa, algum exame que ndo conseguimos realizar a
minha sogra leva no conselho tutelar ou na secretaria da educacéo, entdo ela
consegue para nos. (Familia 2- mée)

A cada dois ou trés meses eles [familiares] aparecem, mas nada assim para
ajudar, s6 vem para ver como estamos. No final do ano trazem uma
lembrancinha pra elas, mas ndo ajudam em nada ndo!(...) N6s ndo contamos
muito com a igreja para nos ajudar (Familia 2- méae)

As vezes os de fora ajudam mais do que a propria familia. (Familia2- pai)

Eu contei muito [financeiramente] com a minha familia no norte (...) Elas
[servico social] ddo a fralda da Carolina, que ja me ajuda.O leite, eu pego 03
pacotes, que ja estd me ajudando. As vezes as pessoas que estdo junto comigo
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no Onibus, as maes que tém condigdes, me ajudam também em alguma coisa,
as pessoas da igreja também j& me ajudaram, davam roupa pra gente.
(Familia 3- mae)

Quando questionado sobre o auxilio nos momentos de dificuldade, algumas

familias relatam que encontram o apoio somente dentro da propria familia.

E dificil conseguir ajuda (...) Ndo podemos contar com ninguém aqui. Se ela
atrasar meia hora do trabalho, atrasa para pegar ele [na Van que traz o filho
da escola], da indisciplina e suspenséo. (Familia 1- pai)

Para falar, tem muitos, mas na hora de ajudar mesmo, ndo tem ninguém (...)
Foi Deus e eles aqui em casa mesmo que me deram forca, muitas pessoas
falavam”Ah isso vai passar” Vai passar! sé que ninguém passa 0 que Nnos
passamos. (Familia 2 mae)

Nés viemos para ca sem conhecer uma Unica alma viva, 0 menino com
necessidades especiais, eu trabalhando como louco, a Débora logo entrou na
faculdade (...) Somos n6s mesmos que temos que rebolar, as vezes tem coisas
importantes que passam batido!.J& aconteceu de ndo ter com quem deixa-lo.
(Familia 4 - pali)

Em algumas situagdes a familia toma a iniciativa de buscar apoio nos servigos
de saude, porém, como nao encontra este apoio por parte dos mesmos, desiste de procurar

ajuda dos profissionais de salde e se volta para a prépria familia.

Se eu disser que eu tenho alguém hoje em dia para contar, eu néo tenho (...)
Conversar mesmo alguma coisa que eu estou sentindo, eu desabafo com a
minha filha (...) Porque incrivel que pareca nds tentamos nos ajudar entre as
quatro(...) Uma vez eu fui até o XX [ambulatério infantil] , eu estava muito
chateada com ela [filha mais velha] fui tentar procurar ajuda, mas a mocga
entendeu errado.Eu falei “Ah vou do meu jeito mesmo”. Ai conversei com ela
e nos entendemos um pouco né ! (Familia 3 -mae)

Uma fonte de apoio reconhecida de pela familia como positiva sdo os vizinhos.
Para elas, esse apoio mesmo sendo pontual e por breves periodos é de grande valia, pois

muitas vezes ndo possuem ninguém com quem contar.

Tem uma vizinha aqui e tem uma moca do trabalho dele [esposo] que de vez
em gquando fica com ele quando precisamos. (Familia 4-mé&e)
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As vizinhas do lado e a da frente, elas falam “Pode deixar a Francielen
comigo que eu cuido, sé ndo troco, ndo dou banho porque isso eu ndo faco, sé
olhar para ndo cair da cadeira, se der crise eu socorro, pode deixar” Entdo eu
deixo rapido para voltar. (Familia 5 - mée)

Tem uma vizinha também que ajuda quando precisamos. (Familia 6- mae)

A inexisténcia do apoio por parte da familia estendida ndo acontece de maneira
unanime nas familias entrevistadas. H& familias que relatam a presenca a participagdo dos
avos como figuras importantes em varios momentos da vida familiar. Esses auxiliam tanto na

questdo financeira como no cuidado da crianca e demais filhos.

Nés sempre tivemos apoio da minha sogra. Teve uma época que nds
moravamos no fundo da casa da minha sogra, entdo ela sempre nos ajudou.
Deus sempre preparou pessoas para ficar do nosso lado. (Familia 6- pai)

Algumas familias que se denominam evangélicas mencionam a igreja, em
especial os pastores, como pessoas importantes que sempre estiveram junto da familia nos

periodos de dificuldades, amparando-as e dando forca.

O nosso pastor J., a pastora L. também, estavam sempre nos apoiando.
(Familia 6- pai)
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3.2 Descrenca nas redes de suporte

Politicas publicas visam a garantia de acesso a servigos publicos nos trés niveis
de atencdo (primario, secundario e terciario). A familia da crianca com PC, pela propria
limitacdo que a condicdo impde, necessita ser acolhida e amparada pela rede de assisténcia
disponivel no municipio. Porém, o que se constata ¢ a dificuldade em se estabelecer um
vinculo entre a familia, os servicos de salde e a educacéo formal. A familia ndo demonstra
sentir confianga em procurar o servico de salde proximo a sua casa para alguma
intercorréncia com a criancga, sé refere procura-lo em situacdes de urgéncia. A relacdo com 0s
servicos de saude e educacdo é fragil, a familia informa sentir-se desacreditada pelos

profissionais.

Aqui no postinho ndo resolve quase nada, tanto que eu sé vou aqui se ela
estiver muito, muito ruim mesmo. E s6 assim “Ah é uma gripinha”. Quando
vocé volta 14, acontece o pior.Uma vez a médica falou para mim “’E s6 uma
gripinha forte, o peito esta carregado, mas ndo tem nada de grave”. Quando
passou uns dois dias, ela chegou a ser internada com pneumonia. Entéo aqui
s6 vou mesmo quando é alguma coisa muito urgente. (Familia 2-mae)

Nos espagos onde a crianca é assistida dentro e fora do municipio, a familia é
cobrada pelos servicos quanto a realizagdo de exercicios no domicilio, uso correto dos
medicamentos, comparecimento nos agendamentos, entre outros. As opinides da familia em
relacdo ao tratamento do filho, dificuldades e sugestbes ndo sao acatadas pelos profissionais.
Estes procuram manter uma relacdo estritamente profissional, com envolvimento restrito.
Dessa maneira a familia ndo é envolvida no processo do cuidado com a crianca e acaba por
n&o se perceber como pega essencial no processo de reabilitagdo da mesma.

Em situacGes de atrito entre as redes de suporte e a familia podem alterar a
dindmica familiar ja estabelecida, além de prejudicar diretamente o processo de reabilitacdo
da crianca.

Eu acho que néo tem nada a ver um servico especializado [fisioterapia] parar
o tratamento dela. (Familia 2- pai)
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Se ela tivesse fazendo a fisioterapia do jeito que ela estava antes, ela ja
poderia estar sentando. Eu acho que quando ela fica um més parada é como se
tivesse perdido um ano de fisioterapia, entdo vai atrasando tudo, tudo que
tinha conquistado vai atrasando (...)Quando cortou [fisioterapia] eu estava
caindo em depressdo de novo...Eles falaram que eu estava mentindo, por mais
que eu estava fazendo, eles ndo acreditavam. (Familia 2-mae)

Além do prejuizo na reabilitacdo da crianca, a familia apresenta também um
prejuizo moral. O descrédito por parte dos profissionais faz a familia sentir-se desvalorizada e
com sentimentos negativos em relacéo a rede de suporte que deveria assistir o filho em todas
as suas necessidades.

Dentre os servigos disponibilizados pelo municipio a familia da crianca com
PC no ambito da reabilitacdo, a fisioterapia é a especialidade referida nas entrevistas, como
sendo uma das mais importantes, entretanto € também a mais prejudicada. Geralmente a
quantidade de sessdes semanais que o filho realiza é avaliada pela familia como insuficiente.
Além disso, citam a inexisténcia de profissionais especializados [nos convénios médicos] para

atender esta clientela.

E um lixo a fisioterapia. A Débora chegou a agendar com Varios
fisioterapeutas (...) Comecavam a falar e depois desconversavam [quando
recebiam a informacéo que o atendimento era para uma crianga com PC] “Ai
bem eu ndo vou ter horario” Se esquivavam (...) Esse pessoal ndo atende e
olha que a gente paga convénio. Entdo n6s percebemos e identificamos que o0s
outros fisioterapeutas atendiam varias pessoas ao mesmo tempo. (Familia 4 -

pai)

A japonesa falava “Espera um pouquinho” largava ele e ia 1a dar assisténcia
para outro. Quando voltava ja tinha perdido o treininho dele que é bem
especifico (...) A Débora foi fazendo uma varredura no convénio, ligava para
todos. (Familia 4- pai)

A familia ndo se acomoda, continua sua busca até identificar profissionais
comprometidos e envolvidos no processo de reabilitacdo, mesmo ndo sendo especialista na

area.

Ela [fisioterapeuta] falou pra mim “Vai ser um desafio, mas quero conhecé-1o
(...) Ela vai recebé-lo no carro, gritando, cantado. Ele ja sentiu algumas
dificuldades aqui quando ele ia na XX [outro servigo que dispunha de
atendimento multiprofissional] , o pessoal fazia [exercicios] meio na base da
forca, estica e puxa e tal, nossa ele pegou um trauma, que ndo pode passar



83

nem na frente do lugar (...) Melhorou a elasticidade da perna dele, nds
sentimos melhora, mas foi por Deus , porque nés até ja tinhamos
abandonado.(Familia 4- pai)

Outros servicos necessarios para o atendimento da crianca com PC sédo
oferecidos no municipio pelo Sistema Unico de Satde (SUS), porém, é mencionado pela
familia como nem sempre disponiveis e nesse caso obriga-os a procurar profissionais em

consultérios particulares, pagando pelo servico.

Quando ele fez alguns dias de natacdo, foi uma beleza , um pouco que seja nos
j& percebemos. Se nos tivéssemos condicOes de ir 1a e pagar para fazer tudo
que precisa , seria uma maravilha, mas nao temos condic¢des, pois ndo é s
isso! Tem remédio, fraldas. (Familia 1- pai)

A fono nés pagamos. Quando ele ia la na XX [outro servico que dispunha de
atendimento multiprofissional] ele fazia Ia com ela (fonoaudi6loga),quando ele
acabou saindo da XX nds continuamos com ela no consultorio. A TO é do
XXXX [ambulatério infantil] que também é muito boa (...) S6 que uma vez por
semana nao ¢é suficiente, mas ali ou vocé faz uma vez ou vocé ndo faz. (Familia
4- mae)

A familia procura as redes sociais de suporte em situacdes de fragilidade. Pode

chegar aos servicos carente de informacdo, atencdo ou mesmo auxilio financeiro.

Uma vez eu procurei a assistente social 1a do XX [ambulatério infantil], ela
falou algumas coisas para mim gque eu ndo gostei.Eu estava chegando na
cidade aquela época e falei que estava precisando de fraldas para o Adriano.
S6 o meu marido trabalhava, ela falou “Nossa calma, vocé estd chegando
agora e esta exigindo demais”. Aquilo foi para mim como se fosse um tapa na
cara. Depois daquilo eu falei ndo! Nunca mais. Eu vou dar um jeito de
arrumar um servigo. (Familia 1 - mae)

Me falaram “Corre atras de assistente social para te ajudar!”, Eu fui eu na
assisténcia social conversei com ela. As vezes elas dizem “Porque vocé ndo
trabalha?”. Ai eu tenho que explicar o porque, mas elas ndo acreditam!
(Familia 3-mae)

Faz dois anos que esta [solicitacdo de um exame] na secretaria da salde e eles
ndo chamam. Agora o medico daqui nos falou para levarmos o nome do exame
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que ele vai fazer o encaminhamento, para ver onde esta a dificuldade para ela
engolir, para a fono trabalhar com ela. (Familia 5-mae)
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3.3 Interagdo com os profissionais prejudicada

O diagnostico de uma condicao crénica € um momento dificil para a familia e
equipe que assiste a estas familias. As vezes, aliado a sentimentos de tristeza e dor pelo
nascimento do filho com PC, aparece a frustragéo e impoténcia pela condigéo da crianca. Nas
familias participantes, varios relatos sdo atribuidos ao atendimento prestado pelos
profissionais, em particular os médicos. Identifica-se uma relacdo impessoal e superficial

No ambiente hospitalar, os profissionais parecem ndo conseguir se aproximar
da familia e de fato, estabelecer um dialogo franco com a familia sobre o estado clinico da

mée e da crianca.

Para mim eles ndo me falavam nada (...) Para minha mae eles ja falaram que
ela tinha que escolher entre eu e a crianga, que um dos dois iria morrer ou
poderia ser os dois (...) Aos oito meses 0 médico ja me segurou la porque eu ja
ia ter o bebé. N&o sei porque ele me segurou, se ele fez algum exame ele
também nédo me falou (...) Ele viu que tinha que nascer naquela hora, ele me
passou um remédio para dar a dor. Fiz cesarea, ndo sei porque também.
(Familia 1- mae )

Quando ela nasceu eu escutei a hora que o doutor G. falou para outra doutora
“Esta paciente fez bem em fazer cesarea, porque ela ndo iria ter o nené
normal, ela iria sofrer muito, iria correr risco” Ai eu pensei comigo, “N@o Seli
ndo, mas eu acho que a Francielen ta com algum problema”. (Familia 5-
mae).

Noés internamos as dez horas da noite. Sabe quando que foi feito o parto dela?
Ao meio dia no outro dia e que eu ainda fiquei em cima do médico, falando
para ele “Nossa ela esta mal, ela esta ruim”(...) Ja tinha estourado a bolsa
(...) Eu vi de repente uma correria, tubo de oxigénio, um entra e sai, uma
afobacdo. Eu ainda eu perguntei: “E com a minha nora isto dai” Eles falaram
“Nao, é com outra senhora”, Mas sabia que era com ela!(Familia 7- av0)

As vezes os profissionais também ndo estdo devidamente sensibilizados e
instruidos para abordar e esclarecer quanto ao diagnostico da PC, seja no ambiente hospitalar
ou ambulatorial. No momento em que a familia inicia a busca por ajuda profissional nos
servigos de saude disponiveis, depara-se com profissionais que parecem ndo valorizar a

historia da mesma.
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A gente levava ela ao médico, 14 no posto com o Dr X, que falava que
ndo era nada, sé cdlicas, era para o fazer o tratamento com remédio de
célica que iria passar (...) Perguntava se eu ndo tinha servi¢co em casa,
pois estava todo dia la no posto com ela. (Familia 2- mae)

NOs viamos a menina chorar muito, a noite ela ndo dormia, ficava
gritando. Leviavamos no pediatra que falava “Nédo é nada! E dor de
colo” (...). Ele falava “Vocé ndo esta sabendo ser mde, isso acontece, a
crianga tem dor de colo, isso é normal”. (Familia 3 -mae)

A valorizacdo do conhecimento prévio do individuo, o relacionamento
aberto entre familia e equipe multiprofissional € essencial para que se estabeleca uma relacéo
de confianga matua. Algumas familias relatam que este aspecto ndo vem sendo contemplado

nesse processo de interacao.

Eu tenho me desgastado muito mesmo porque as coisas que
acontecem dentro de casa, os médicos ndo acreditam (...) Tudo para
eles, nés estamos mentindo, enganando. Eu acho que ndo é assim.
Porque os mais interessados na vida dela, somos nos, os pais (...)
Porque eles sdo médicos, estdo ali para aquilo, eles ndo falam “Ah
vou trabalhar ali porque eu gosto dela”, Nao! Eles estio ali para
aquilo, a parte afetiva é nossa. (Familia 2 - mae)

Quando eles pegaram os exames, ligaram para a Carolina ir la.
Falaram “A Carolina ndo esta ouvindo, ndo sabemos explicar se é
por causa da paralisia... SO sabemos que ela escuta dez por cento, que
ela tem perda de audig¢do sim! Ela vai ter que usar aparelho”. Ndo
gostei da resposta, ndo estava esperando aquilo, eu estava esperando
que eles falassem assim “A Carolina esta ouvindo e ndo precisa de
aparelho nenhum”. Eu fiquei com muita raiva do Dr daqui porque ele
me deu uma esperanca que ndo existia. (Familia 3-méae)
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TEMA 4. REAPRENDER A PROJETAR A VIDA

4.1 Aprendizado a partir de outras historias

A doenca cronica no contexto familiar inicialmente causa uma desestruturacao.
Medo e sentimento de culpa sdo comuns ja no momento do diagndstico e, a medida que o
processo de enfrentamento vai ocorrendo, possibilita que a familia va se adaptando a nova
realidade.

Neste percurso, um componente bastante valioso é o contato com outras
familias, que vivenciam a mesma realidade e que oferecem a possibilidade de troca de
experiéncias. Quando a familia se depara com histdrias semelhantes a sua e conhece criangas
na mesma condi¢do, por vezes com um comprometimento ainda maior que o de seu filho,

chega a conclusdo de que o seu sofrimento comparado ao das outras familias € pequeno.

Sobre a paralisia da Carolina, eu ndo entendia e comecei a entender, depois
de conhecer outras criancas deficientes (...) Eu aprendi uma licdo de vida
muito grande com a Raissa Ela tem um monte de problema... Ela me ensinou a
ver tudo diferente (...) Com essa crianga eu consigo ir la e olhar minha familia,
visitar meus pais e nao ter raiva de ninguém. (Familia 3-mée)

Ndés vimos casos até piores, ficamos até mais animados em ver que tem casos
piores do que o dele (...). Que tem que usar aparelhos para respirar, usar
sonda para alimentar. (Familia 7- pai)

Nés vemos que a nossa cruz ndo € a mais pesada, que ha coisa pior e mais
feia, principalmente quando vocé vai a AACD, n6s vemos coisas que nossal(...)
Criancgas que ficam com expressao de dor, sofrendo, dependem de cirurgias.
(Familia 7- avd)
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4.2 Fé como apoio para a familia

A Religiosidade/espiritualidade estd presente na vida das familias e cada um
vivencia este processo de acordo com a visdo de mundo e concepg¢des de cuidado, salde e
doenca que possuem. Independentemente do tipo de religido que referem professar, a familia
acredita que a fé € um fator que os auxilia no enfrentamento dos momentos dificeis e da

apoio, suporte e forga para que continuem seguindo a vida.

N&o tem nada dificil ndo, se Deus nos da forca. (Familia 1-pai)

Eu pedia oracdo na igreja. Orava bastante.(...) As pessoas falavam “Nossa,
nem parece que vocé passou por tudo isso , vocé é alegre, feliz”So que eles
ndo sabiam o que eu estava sentindo. Ent&o foi por Deus mesmo. (Familia 2-
mae)

Ha pessoas que chegou a falar assim “Deus ndo vai me dar um filho assim
porque eu ndo tenho for¢a para cuidar!” Falam “Nossa, vocé faz faxina, vocé
vai para um lado, vocé vai para outro e a Francielen ndo te estrova ?” Ndo!
para mim é normal. Eu tenho certeza que Deus vai me ajudando que ela ira
crescendo e eu ndo vou nem vendo, daqui a pouco ela estd com quinze,
dezesseis, vinte anos. (Familia 5-mae)

Os médicos falaram que ela iria ser cega, surda, muda. Deus provou o
contrario, bem diferente e a nossa fé é que futuramente ela estara andando
também, é a promessa de Deus. (Familia 6 - pai)

Eu acredito e tenho fé em vé-la um dia andando (...) Eu creio e tenho fé que
Deus vai nos conceder esta vitoria. (Familia 6-méae)

Algumas familias consideram que a PC de seu filho pode estar relacionada a
uma vontade divina e que Deus 0s considera pessoas especiais, escolhidas por Ele, para cuidar

de uma crianga nestas condigoes.

Se Deus quis que ele viesse assim, é porque Deus achou que nés éramos
capacitados para cuidar dele, porque ndo € para qualquer um néo. Por isso
que falamos que ele € especial. Eu acho que Deus viu que nds também somos
especiais para cuidar dele. (Familia 1-pai)
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4.3 Expectativa progressiva em relacéo ao futuro

O amor e o afeto que a familia nutre pela crianga permitem o enfrentamento

das dificuldades e traz esperanca na melhora progressiva do filho. Esta perspectiva esta

relacionada, na maioria das vezes, ao alcance da autonomia pela crianga.

A familia expressa nos relatos o desejo de que a crianga possa andar, pois ao

adquirir esta habilidade outras conquistas poderdo ser atingidas. Além disso, possui a

consciéncia que ndo estara presente a vida toda junto dela. A obtencdo da autonomia ird

permitir a crianca a capacidade de realizar suas atividades de vida didria e a promoc¢édo do

auto-cuidado, necessitando o minimo de ajuda.

continuar.

O que eu estou esperando € que ela ande. Andar e falar é o que eu mais
espero. (Familia 3- irm@)

Muitas pessoas quando eu estou fora com ela, falam “Ela ndo quer mais!”
Entao eu falo “Ndo! Ela quer sim, & que ela come assim mesmo”. Entdo eu
queria que um dia isso mudasse (...) Que ela consiga melhorar a maneira de
comer, se algum dia ela chegar a andar vai ser bom também.(Familia 3-mae)

Eu tenho fé que o Davi vai conseguir conquistar... a autonomia dele (...) Hoje
ele muda os passos com apoio, se em dez anos ele chegou assim, com vinte ele
da outro pulo, sei la! Existem tantos recursos e nds corremos tanto, estamos
ligado a grandes centros (...) Eu acho que se o Davi comecasse a andar ele
iria desenvolver a fala! Entdo eu tenho esperanca dele conguistar aos poucos
uma autonomia. De repente, que ele ndo fique no banheiro sozinho, mas que
grude em vocé e sinalize que quer ir. (Familia 4- pai)

Eu ndo tenho ddvida que ela vai andar (...). Eu acho que j& era para ela estar
andando, porque na época em que ela comecou a fazer fisioterapia, ela andava
pela casa no andador, eu acho que foi essa tirada do andador que
interrompeu. (Familia 6- irméao)

Que ele possa andar, parar em pé certinho e que consiga falar (...) Ele vai
conseguir fazer mais coisas, se desenvolver e ficar mais independente.(Familia
7-pai)

A familia encontra na forca de vontade da crianga, sentimentos que 0s motiva a
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Ela tem vontade de fazer as coisas. As vezes ela desce daqui [sofd] e vai tirar o
po ali da estante .Vai ali com o paninho, tira as coisinhas, n6s vemos ... As
vezes estamos fracos, quando vemos isso, vai nos fortalecendo. (Familia 6-

pai)

Almejam também a melhora progressiva da crianga, pois temem pelo futuro do

A Gabriela precisa da parte fisica, que ndo da possibilidade para ela
caminhar, entdo nds temos que achar uma solucdo, achar um jeito de fazer
mais dias [fisioterapia](...) Porque hoje nés estamos aqui e amanha ? Entéo
futuramente nos temos quer deixar ela bem. (Familia 6-pai)

A familia verbaliza ainda que, mesmo acreditando que o filho deambule com

auxilio e que possa contactuar verbalmente, tem ciéncia que o processo € lento e que precisam

aprender a administrar a ansiedade. Além disso, manifestam medo em relacdo as suas proprias

condicdes de saude e a possivel dependéncia de outros cuidadores.

Noés ficamos ansiosos pela crianca, mas ndo adianta! Eu penso assim, nds
estamos fazendo o que tem que ser feito. Nao adianta ficarmos ansiosos, é
assim mesmo. E tudo demorado, ndo adianta. (Familia 4- mae)

Quero que Deus me dé muita forca, porque eu quero cuidar dele, ndo quero
deixar para ninguém cuidar. Porque s6 mae e pai aguentam, outros nao
aguentam ndo. Nem sogra, nem minha mae, nem tio, nem tia, ninguém! Entao,
eu quero que Deus me dé forca e salde para poder cuidar dele. (Familia 1-
mae )
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6. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

As significagOes apreendidas dos relatos obtidos permitiram que buscassemos a
interpretacdo da repercussdo da Paralisia Cerebral (PC) no contexto familiar. O processo de
interacdo do individuo com ele préprio, pesquisador/familia, familia/familia, possibilitou-nos
captar, sob a perspectiva da familia, a experiéncia de conviver e cuidar da criangca com PC.

O Interacionismo Simbolico (1S), referencial adotado neste estudo, conduziu-
nos ao universo das relacdes da unidade familiar e possibilitou-nos verificar como esta se
apropria ou ndo de recursos para manutencdo da dinamica familiar e tocar a vida em frente.
Identificamos que a familia, no seu curso de vida, esta em constante processo de interacdo e o
significado que ela atribui ao cuidado da criangca com PC perpassa pelas interacOes
construidas pelo individuo com ele mesmo, dele com os outros membros familiares e da
familia com a sociedade.

Olhando sob a perspectiva do IS apreendemos, nos relatos das familias
participantes, 04 temas, com as respectivas categorias, compreendidos em: Chegada
inesperada da paralisia cerebral na familia ( Espera de um novo membro familiar;
Percepcdo de algo diferente; Impacto de uma nova realidade); Vida imposta pela paralisia
cerebral (Vida familiar por e pela crianca; Dindmica familiar alterada; Peso diario do
cuidado; Preconceito dentro e fora da familia); Desamparo das redes de apoio (Demanda de
apoio pela familia; Descrenca nas redes de suporte; Interacdo com os profissionais
prejudicada); Reaprender a projetar a vida (Aprendizado a partir de outras histérias; Fé como
apoio para a familia, Expectativa progressiva em relacdo ao futuro).

A seguir, faremos a discussao a luz da literatura, com autores que abordaram
tematicas correlacionadas.

No que se refere a experiéncia da chegada de um novo ser no seio familiar, as
familias verbalizam ansiedade frente possibilidade da chegada do filho, mesmo que tenha sido
planejado. Entretanto, complicacfes na gestacdo e/ou parto, impde-lhes a necessidade de
enfrentamento de uma situagéo inesperada que abala a estrutura da familia, seja pelo risco de
morte do bebé ou da mée, ou ainda pelo fato de receber o diagndéstico de paralisia cerebral. Na
singularidade do nascimento existe a idealizacdo de um filho com todas as suas condigdes em
perfeito estado, que cai por terra, quando a familia toma conhecimento da condicdo do filho
(ROTTA, 2002; MUIRA, 2007; ANDRADE ;VIERA; DUPAS, 2009). Este fato leva a
familia ao enfrentamento de uma situacdo inesperada (BEGOSSI, 2003; BARBOSA,
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CHAUD; GOMES, 2008; MILBRATH et al., 2008 ; DANTAS et al., 2010 ; YUANG et al.,
2010), pois a crianca com PC dificilmente ir4 satisfazer aquelas expectativas iniciais da
familia.

Begossi (2003) afirma que a mée pode ter suas expectativas frustradas em
relacdo ao nascimento da crianca com PC. Sentimentos contraditorios de amor/raiva,
esperanga/desilusdo, medof/tristeza, culpa/necessidade de compensacdo podem ser
vivenciados. Em nosso estudo, tais sentimentos também foram identificados no relato das
familias, seja no nascimento do filho prematuro, intercorréncias com a mae e/ou crianca na
maternidade ou ainda, na descoberta posterior da PC.

Dantas (2009) afirma que o nascimento de uma crianga com PC envolve uma
repercussao no contexto familiar que afeta diretamente os pais, 0s quais muitas vezes sentem-
se culpados por ndo terem sido suficientemente competentes para gerar uma crianca sem
deficiéncia.

Ainda na perspectiva da chegada inesperada da PC, ha a percepcdo de algo
diferente na crianca. Mesmo ndo tendo acesso a informacdes sobre a situacdo clinica da
crianca, a familia comeca a perceber que algo esta diferente com o filho. Essa percepcao pode
comegar ainda na maternidade, logo apds a chegada do recém-nascido ao domicilio ou,
posteriormente, no acompanhamento do desenvolvimento da crianga (MILBRATH, 2008). A
percepcdo do filho “diferente” pela familia apresenta-se também em outros estudos (NUNES;
DUPAS, 2004; NAGLIATE, 2009; COSTA et al., 2010). Quando a familia percebe que algo
ndo esta bem com o filho, inicia uma busca por elucidacdo da situacdo identificada. Segundo
Costa et al. (2010), a ndo valorizacdo das informacdes referidas pela familia aos profissionais
e o dificil acesso aos servicos de salde sdo fatores contribuintes para o diagnostico tardio.

As familias consultadas neste estudo relatam que, estabelecido o diagnostico,
passam pelo impacto de uma nova realidade, o que lhes causou muito sofrimento.
Sentimentos de medo, tristeza, inseguranca e desconhecimento sdo relatados em outros
trabalhos (BEGOSSI, 2003; BARBOSA; SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON, 2007;
CHAUD; GOMES, 2008), pois a familia ndo esperava que tal situagcdo pudesse acontecer com
ela, (NUNES; DUPAS, 2004; FAVERO, 2005; PIZZIGNACCO, 2008; GUIMARAES;
MIRANDA; TAVARES, 2009; MARCON et al.,, 2009). Entretanto, as modificagdes
provocadas pela PC no contexto familiar e sua repercussédo dependem de cada familia, dos
niveis de comprometimento, do quadro clinico da crianca e, principalmente, do significado
atribuido por cada familia a PC do filho (PETEAN; MURATA, 2000).
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As familias descrevem também que, na confirmacdo diagndstica da PC,
sentiram falta de informacdes claras por parte dos profissionais. Achados semelhantes foram
relatados em outras pesquisas com criancas com PC (PETEAN; MURATA, 2000;
PIZZIGNACO, 2008; NAGLIATE; 2009; DANTAS, 2009).

Deparamo-nos com historias familiares relatando graves intercorréncias
ocorridas com o bindmio méae/filho no ciclo de atengdo gravidico-puerperal. InformacGes
importantes em relacdo a salde materna e do recém-nascido foram omitidas dos familiares,
colocando em risco a satde da mée, postergando a confirmacao do diagnéstico precoce da PC
e inicio do processo de reabilitacdo da crianca através do seguimento ambulatorial nos
servicos especializados. As familias delatam condutas inadequadas de certos profissionais,
bem como a falta de postura ético-profissional de outros. No exercicio da profissdo, 0s
profissionais incorreram em situacfes ligadas a omissdo, impericia e negligéncia, atos
condenaveis e passiveis de responsabilizacdo segundo os Conselhos de classe.

Apo6s o impacto inicial do diagnostico, a familia vivencia um periodo marcado
por certas “imposi¢des” decorrentes da PC. Ao deparar-se com a PC, imbuida de sentimentos
de responsabilidade que tem pelo filho, apropria-se da situacdo e toma para si o cuidado da
crianca, passando a ter a vida imposta pela PC. Autores apontam que a deficiéncia do filho
transforma o modo de ser da familia (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008).

No papel de cuidadores ocorre uma transformacdo singular, em que a vida
familiar por e pela crianca toma lugar permanente no processo de interacdo, entre 0s proprios
membros familiares e desses com a sociedade.

O relacionamento conjugal fica abalado nessas ocasides, embora, nas familias
entrevistadas, apesar do conflito entre os casais, a separagdo dos pais ocorreu em apenas uma
familia. Em estudo realizado por Begossi, (2003), a primeira situacdo que aparece nos relatos
das familias sdo os atritos constantes entre 0s casais, tornando fragil o relacionamento
conjugal. Ja o trabalho de Vasconcelos (2009), ressalta que, apesar da presenca do filho com
PC elevar os niveis de estresse no casal, parece ndo elevar os indices de separagéo.

No que diz respeito ainda as interacGes familiares, os irmédos da crianga com
PC verbalizam que, apesar do bom relacionamento com 0s pais, sentem que 0S MesMos
dispensam mais carinho e atencdo ao irmdo, dado também identificado por Cavicchioli
(2005), Vilhena (2007). Na busca da compreensdo da experiéncia dos irméos saudaveis da
crianga com céncer, afirma que, na eminéncia de uma doenca crbnica na familia, os pais

direcionam o foco para o filho doente, que lhes exige maior dedicacdo. Dessa forma, os
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irmdos vivenciam sentimentos ambiguos de perda (inseguranca, medo, ciimes) e ganhos
(flexibilizacdo de certas regras, maior coesdo familiar) (CAVICCHIOLI, 2005).

Os cuidados prestados pelos irméos da crianca com PC relatados neste estudo
estavam relacionados ao auxilio a cuidados diretos (alimentacao, higienizacdo) e brincadeiras;
nos relatos de como ministravam 0s cuidados ao irméo ficou evidente que 0s mesmos
auxiliavam no cuidado de forma despretensiosa, ndo por imposi¢do dos pais, mas sim por
vontade prépria, com intuito de colaborar.

As constantes re-hospitalizacGes da crianca com PC exigem uma readaptacéao
da familia frente a esta realidade, o que resulta na dindmica familiar alterada. Medo e
ansiedade da instabilidade clinica da crianca, além da possibilidade de algo pior vir a ocorrer,
tornam a familia mais vulnerdvel no contexto da hospitalizacdo. Segundo ANGELO,
PETTENGILL (2005) este sentimento de vulnerabilidade vivenciado pela familia na
hospitalizacdo da crianca da-se pelo fato de a mesma ter as suas possibilidades de escolha
privadas; além disso, sdo obrigados a submeter-se a situacao.

Mediante este fato, cada familia possui maneiras proprias de lidar com o0s
sentimentos diante da vulnerabilidade da saude da crianca, dispondo de estratégias que Ihes
sdo proprias de enfrentamento. Familias expostas a vulnerabilidade se fortalecem em
momentos de crise (ANGELO; PETTENGILL, 2005; SILVA; CORREA, 2006) .

Aliado aos momentos de crise citamos ainda o peso diario do cuidado,
relacionado as principais dificuldades encontradas no cotidiano do cuidado diario, no contexto
domiciliar. Dentre as situacfes apontadas como dificuldades no espaco domiciliar, a
higienizacdo é a queixa relatada mais contundente. Achados semelhantes foram descritos em
outras pesquisas com familias de criangas com PC (YANO, 2003; HIRATUKA, 2009;
NAGLIATE, 2009).

Yano (2003) reforca a dificuldade neste sentido e destaca que iSSo ocorre em
funcdo das limitagdes motoras um ambiente ndo adaptado, o que interfere no desempenho da
atividade. A crianca com PC tem a falta de habilidade necessaria para a realizacdo das
atividades diarias de forma segura e eficaz, por isso, exige auxilio constante de um cuidador
(ASSIS, 2010).

Identificamos ainda que, na dindmica interna, a mée, na maioria das vezes,
ficava responsavel pelo cuidado direto da crianga, afazeres domésticos e dos outros filhos e, a
figura paterna, dos proventos da casa. Dois estudos (MILBRATH, 2008; VASCONCELOS,
2009) sobre o cuidado da familia com crianga com PC no inicio da infancia e a qualidade de

vida das mesmas, identificou achados semelhantes.
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Outra situacdo apontada pelos familiares entrevistados foi o problema de
degluticéo da crianca, fazendo com que a possibilidade de engasgos e aspiragdo seja constante
e aflija a familia na hora da alimentacé&o.

Em estudo transversal, realizado por Vasconcelos e Andrade (2008) com o
objetivo de verificar as alteracbes na degluticdo em criancas com PC, observou-se que
ocorrem alteracOes na fase oral da degluticdo, independentemente do comprometimento no
padrdo de degluticdo e tipo clinico da PC. Destacam ainda que aspectos motores globais e
orais interferem na funcdo motora oral, ocasionando os distdrbios da degluticdo e
aumentando, consequentemente, o risco de broncoaspiragéo.

Dessa maneira, justifica-se 0 medo e apreensdo da familia quanto ao risco de
broncoaspiracao da crianca no momento da alimentacdo. Ressalta-se a importancia da atuacdo
multiprofissional na conducao desta necessidade da familia. A fonoaudiologia com o papel da
avaliacdo diagndstica dos aspectos referentes a degluticdo, proposicdo de exercicios e
orientagdes que melhorem este aspecto (SILVERIO; HENRIQUE, 2009; FURKIN et al.,
2009). A enfermagem, no que diz respeito a técnica de oferecimento da dieta; a nutri¢do
guanto a qualidade e quantidade da dieta a ser ofertada, além do suporte dos demais
profissionais junto a familia no &mbito ambulatorial e domiciliar, ndo devendo esta
responsabilidade ficar restrita somente a um profissional.

Algumas familias consultadas, apesar de lidarem bem com a realizacdo de
cuidados diretos, consideram dificultosos certos comportamentos apresentados pela crianca,
como a agitacdo. Em estudo realizado visando investigar a sobrecarga na familia da crianca
com PC, Rosset (2009) ressalta que entre as dificuldades apontadas estdo os problemas de
comportamento (agressividade, nervosismo, exigéncia excessiva, desobediéncia, dentre
outros). Um amplo estudo realizado na Europa com criancas com PC, com idade entre 8 e 12
anos, concluiu que uma parcela significativa possui problemas comportamentais e merecem
encaminhamento para servicos especializados (PARKERS et al, 2008).

A familia enfrenta ainda dificuldades relativas & movimentacéo da criangca no
ambiente domiciliar, considerando a impossibilidade de colaboragdo da crianga, peso ou
rigidez muscular, falta de tempo do familiar, ndo entendimento do exercicio proposto ou ainda
a falta de equipamentos adequados, tendo sido 0 mesmo observado por Rosset (2009). Para
Yano (2003),este cuidado adicional na reabilitagdo no domicilio fica sob encargo da mée, o
gue colabora para uma sobrecarga deste cuidador. Sari, Marcon (2008) acrescentam que, além

da sobrecarga, muitas vezes os familiares, em especial a figura materna, apresentam uma
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atitude superprotetora, o que pode dificultar o processo de intervengdo familiar junto ao
processo de reabilitagcdo da crianca.

A necessidade de realizacao sistematica de exercicios no domicilio pela familia
parece estar relacionada ao fato da mesma receber precocemente informacbes claras e
objetivas a respeito da PC, ao acompanhamento ambulatorial multiprofissional e a
participacdo da mesma no processo de reabilitagdo. O diagnostico precoce possibilita
intervencdes adequadas e favorece um melhor progndstico para a crianca (VASCONCELOS,
2009). Isso faz-nos refletir que, neste aspecto, a familia necessita mais uma vez ser amparada
e instrumentalizada da forma correta pelos profissionais da area correspondente.

A familia espera melhora na funcdo motora da crianga. Para tanto, uma das
especialidades reconhecidas por elas como de maior importancia no processo de reabilitacao
do filho é a fisioterapia, e identificam que o lhes € disponibilizado nesta area (uma ou duas
sessOes de fisioterapia por semana) ¢ insuficiente. Hiratuka (2009) faz constatacdo semelhante
e acrescenta a necessidade de atendimento multiprofissional e a inclusdo de outras
especialidades no processo de reabilitacdo como o psicélogo e o pedagogo.

Acreditamos que os profissionais que atuam com familia precisam mobilizar-se
no sentido de abarcar um cuidado integrado e sistematizado através do trabalho
interdisciplinar. No contexto atual, a interdisciplinaridade insere-se no reconhecimento da
complexidade do individuo e a consequente exigéncia de um olhar plural, de trabalho
conjunto, que respeita as bases disciplinares especificas, mas que busca solucdes
compartilhadas para os problemas, constituindo-se numa importante estratégia para a
concretizacdo da integralidade das acdes de satde (SAUPE et al., 2005).

Geralis (2007) aponta para a necessidade do atendimento a crianga com PC por
uma equipe interdisciplinar que permitiria um olhar mais complexo e completo sobre a
mesma e sua familia. Os profissionais envolvidos no processo de reabilitacdo da crianca
(fisioterapeuta, enfermeiro, psicologo, terapeuta ocupacional, dentre outros) devem envolver a
familia no processo de co-responsabilizacdo e buscar, junto a mesma, recursos e alternativas
para que a crianca tenha acesso diariamente a atividades que a estimulem no seu
desenvolvimento neuropsicomotor.

Neste sentido, Ribeiro e Beltrame (2008) ressaltam a participacdo dos pais no
processo de reabilitacdo da crianca através da implantacdo de um ambiente domiciliar
favoravel e o estimulo na realizacdo de atividades de vida diéria

Além disso, repensar as politicas publicas voltadas para a reabilitacdo da

crianca com necessidades especiais € imprescindivel. As mesmas podem ser consideradas
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agentes promotoras de equidade (BERNARDES et al, 2009), uma vez que possibilitam o
destino de recursos para os que mais precisam. Segundo Bernardes, et al (2009) existem
fatores que se opdem a equidade necessaria na atencdo a saude, entre eles o poder de pressédo
e negociacdo de certos grupos que colocam-se contra as politicas redistributivas, modelo
econdmico vigente em nosso pais, que exclui as pessoas com deficiéncia. A familia necessita
de atendimento especializado nas diversas areas do desenvolvimento para o filho com PC,
com garantia ndo s6 do acesso gratuito as especialidades, mas também a seguranca de
atendimentos em quantidade e qualidade para a reabilitacdo possivel, adequada e integral a
sua crianga.

No percurso enfrentado, o preconceito dentro e fora da familia aparece e
mobiliza a mesma por busca de estratégias de enfrentamento que Ihes permitam lidar com esta
condicdo. Estigma e preconceito impostos pela PC foram detectados também por outros
autores (BEGOSSI, 2003; DANTAS, 2009). Atitudes encaradas como preconceituosas podem
estar presentes nos préprios membros extensivos (avos, tios, primos), assim como fora dela,
situacdo também verbalizada por familias frente a repercussdo do diagndstico de sindrome de
Down do filho, em estudo realizado por Sunelaitis, Arruda, Marcon (2007).

No presente estudo, algumas familias verbalizaram a percepcdo de atitudes
discriminatorias pela familia extensiva e servigos de satde. Segundo Yano (2003) e Milbrath
(2008) atitudes discriminatérias dentro da familia, pelos profissionais dos servicos de salde e
no espaco escolar podem prejudicar a socializacdo da crianca, tornando-se uma preocupacao a
mais para a familia.

No ambito escolar, nosso estudo ndo encontrou relatos de experiéncias
relacionadas a preconceitos. Consideramos que tal fato possa ter ocorrido em funcéo de que,
das familias participantes, apenas uma tinha o filho frequentando escola regular; as demais
estudavam em escola especializada, particular, mas usufruindo de bolsa integral. Acreditamos
que neste espaco a discriminacéo ndo ocupe lugar.

Souza (2005) e Passos (2007), em estudos sobre a inser¢do no espaco escolar e
escolarizacdo da crianga com PC no ensino regular, afirmam que ainda sdo muitos os
obstaculos a serem superados. Segundo as autoras, had situacBes que perpassam pelo
despreparo da escola para receber a crianca, pelo medo e inseguranca dos professores em
atuar com criancas com necessidades especiais, incluindo dificuldades arquitetonicas da
escola, que ndo estdo devidamente estruturadas para receber criangas com limitacGes motoras
e muitas vezes cadeirantes. Além destes aspectos, a familia verbaliza também a dificuldade

em conseguir transporte adaptado para o filho frequentar a escola (HIRATUKA, 2009). Em
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nosso estudo, esta questdo pareceu-nos estar devidamente atendida, pois todas relatavam o
transporte do filho para a escola em transporte gratuito pela prefeitura, assento individual e
adaptado para cada crianca, além da presenca de monitores.

Referente a socializacdo da crianca, estudo realizado na Irlanda do Norte, por
Parkers et al. (2010) identificou que as mesmas participam menos de atividades culturais e
sociais do que as criancas sem deficiéncias, sendo que, dentre as situacbes do cotidiano
consideradas mais perturbadoras para elas estdo a escola, o cuidado pessoal e a mobilidade.
Dessa forma, justifica-se a preocupacdo da familia no que se refere a escolarizacdo da crianca.

A partir da reflexdo dos dados analisados, foi-se configurando a experiéncia
das familias com criangas com PC. Percebemos que, em diversos momentos, as dificuldades,
demandas, inquietacdes, convergiam de maneira significativa para a necessidade de apoio
social.

A familia, antes mesmo de imaginar a possibilidade de vir a ter um filho com
PC, percebe e verbaliza a caréncia de apoio e suporte das redes sociais no cuidado a saltde
individual e coletiva. Torna-se vulneravel em situacdes diversas no atendimento deficiente
pelo Sistema Unico de Satde (SUS), visualizado pela assisténcia ineficiente dos profissionais
a gestante durante o pré-natal, desinformacdo da familia em relacdo ao estado materno e da
crianca em momentos cruciais, dentre outras, 0 que nos reporta ao desamparo das redes de
apoio e nos faz refletir sobre as necessarias readaptacGes familiares frente a doenca cronica,
bem como a discussao e implementacao de politicas pablicas.

O suporte oferecido pelo apoio e a rede social sdo instrumentos facilitadores
essenciais para que a familia da crianca com PC possa criar estratégias de enfrentamento,
conquistar autonomia através da informacdo, bem estar e qualidade de vida (PEDRO;
ROCHA; NASCIMENTO, 2008; BOCCHI; ANGELO, 2008; SANCHEZ et al., 2010).
Apesar da oferta de cuidados para as criancas com condicGes cronicas e suas familias estar
inserida como uma prioridade entre as politicas publicas de saude brasileiras, ndo € verdade
que o apoio social seja sempre obtido de forma satisfatoria pela familia (PAULA;
NASCIMENTO; ROCHA, 2008), pois a rede de apoio nem sempre esta pronta para amparar
e atender a familia de forma integral.

Entendemos também que, nos paises onde ha uma distribuicdo de renda
desigual, como o Brasil, os problemas de ordem econdmica afetam muitas familias. Sendo
assim, as fontes de apoio e redes sociais podem ser consideradas uma forma de promover

salde, apesar das dificuldades financeiras enfrentadas pelas familias que convivem com a
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cronicidade de algum membro familiar (ANDRADE; VAISTMAN, 2002; PAULA,;
NASCIMENTO; ROCHA, 2008)

Diante da situacdo de demanda de apoio, os familiares buscam primeiramente
no proprio ndcleo o apoio emocional/instrumental necessario, mesmo porque as familias
consultadas mencionam aventurarem-se a buscar apoio emocional/ informativo com o0s
profissionais; porém, como ndo tém sucesso, voltam-se para 0s proprios membros familiares.

Em estudo com familias de criangas com Insuficiéncia Renal Crénica (IRC),
Paula, Nascimento e Rocha (2008) afirmam que as mesmas precisam sentir-se seguras no
processo de comunicacdo com os profissionais, e que estes devem ser coerentes nas
informacdes fornecidas a familia, devendo evitar informagdes ambiguas e despir-se de pré-
conceitos sobre o potencial de compreensdo das mensagens pelos membros familiares.
Vizinhos e pessoas ligadas a religido que a familia professa, parece ser uma importante fonte
de apoio para as familias, corroborando com outros estudos (PAULA; NASCIMENTO;
ROCHA, 2008; SANCHEZ et al.,2010).

Os relatos que explicitam a ligacdo ténue da familia com a rede social
(instituicbes e profissionais) que atua como fonte de apoio ao nucleo familiar onde esta
inserida a crianga com PC, mostram a descrenca nas redes de suporte. Pode-se definir a rede
social como uma “teia de relagdes” onde individuos e/ou grupos possuem contatos que variam
em intensidade, frequéncia, tamanho e qualidade de contatos (ANDRADE; VAISTMAN,
2002; PEDRO; ROCHA; NASCIMENTO, 2008). As redes sociais podem ser compreendidas
em termos estruturais, descritos como a ligacdo interacdo com as instituicbes sociais
(BOMAR, 2004). Para Paula, Nascimento e Rocha (2008), a familia tem acesso aos apoios a
medida que tem facilidade para fazer contato com os recursos disponiveis.

A interacdo prejudicada entre familia e profissionais de salde é uma das
dificuldades por ela enfrentada. Dessa forma, quando os familiares se reportavam ao apoio
informativo/emocional recebido pelos profissionais na assisténcia nos diferentes momentos
do ciclo vital da familia, os relatos giravam em torno das palavras “ruim”,”descuido”, “sem
informagdo”, “descrenga”, entre outras. A interagdo prejudicada com os profissionais torna o
processo de comunicacdo entre familia/profissionais deficiente e precéario. Assim,
compartilhamos do conceito de que os contatos estabelecidos entre os membros da familia e a
interacdo entre as pessoas que estdo oferecendo apoio definem a densidade da rede social
(PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2008).

O processo interacional profissional/familia deve ter inicio o mais

precocemente possivel (VASCONCELQOS, 2009) para que esta sinta-se acolhida e estabeleca



100

um vinculo; dessa forma, o compartilhamento de responsabilidades favorecera uma
assisténcia humanizada, integralizada (SOUZA et al., 2010) e promovera o fortalecimento da
familia para os enfrentamentos ( SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON, 2007).

Segundo Finnie (2000), Nagliate (2009), o processo educacional em salde para
a familia da crianga com PC est4 diretamente ligado ao relacionamento estabelecido entre
profissionais e familia. E imprescindivel que se estabeleca o vinculo entre ambas as partes
para que um espaco favoravel seja criado, a fim de que a familia cologue suas duvidas,
angustias, questionamentos, bem como o exercicio da escuta pelo profissional
(SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON, 2007; SARI; MARCON, 2008; NAGLIATE, 2009;
DANTAS et al., 2010).

A vida familiar sofre alteracdes e readaptacGes frente a convivéncia da
cronicidade na familia, forcando-a a reaprender a projetar o futuro. O amor pelo filho
impulsiona para busca de estratégias e meios para conseguir novos recursos terapéuticos, ter
suporte educacional adequado, dentre outros.

Essa experiéncia, quando compartilhada com a de outras familias traz um
contexto de aprendizagem, em que a familia se da conta de que, apesar de vivenciar uma
situacdo com a PC do filho que Ihes trouxe medo, angustia, desilusdo, ha outras familias que
passam por situacOes piores que a dela, tornando o seu sofrimento comparativamente menor.
(NUNES, 2009; SANCHEZ, 2010)

Entendemos que a familia, ao comparar sua histéria com a de outra, percebe
gue ha aspectos positivos na situacdo e que, de certa forma, é abencoada, o que alimenta a
cadeia da religiosidade/espiritualidade. ~Somos todos seres espirituais e o sofrimento
experimentado pela familia, crencas e a espiritualidade promovem significado e propdsito de
vida.

Religiosidade/espiritualidade atuam como alicerces para a familia, que ao rever
suas expectativas e redirecionar o futuro, contam com a presenca de um ser maior que Ihes dé
sustentacdo. As familias encontram na fé a forca para superar o diagndstico, aceitar a
condigdo da crianga e amparam-se em Deus como sendo a esperan¢a na melhora do filho
(DANTAS, 2009). A possibilidade de contar com forcas espirituais promove sentimentos de
conforto para os familiares da crianga com PC (PIZZIGNACCO, 2008; DANTAS, et al.,
2010).

Segundo Paula, Nascimento e Rocha (2009), apesar da crescente visibilidade e
reconhecida importancia da religido e espiritualidade no contexto do cuidado a salde, para a

enfermagem ainda € um campo pouco explorado. No cuidado espiritual o enfermeiro
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necessita fazer-se presente na escuta ativa da familia, ouvir suas necessidade e respeitar suas
crencas e valores.

Adotando uma expectativa progressiva em relacdo ao futuro, a familia alimenta
a esperanca de que o filho possa conquistar a tdo sonhada autonomia. Um outro trabalho que
corrobora esse sonho de independéncia e autonomia que a familia busca para seu filho e que
acalenta a esperanca de que ele um dia possa fazer as coisas por si € o de Andrade, Vieira,
Dupas (2009). Na investigacéo realizada por Yano (2003), os pais, da mesma forma, projetam
a recuperacdo fisica dos filhos, enquanto outras conquistas parecem ficar para segundo plano.

As familias deste nosso estudo acreditam que, quando a criangca adquirir a
habilidade de andar, mesmo que seja com apoio, outras habilidades também serdo
desenvolvidas, como a melhora da linguagem e das desordens na degluticdo. No entanto,
Rosset (2009) afirma que a associacdo entre sobrecarga e o grau de dependéncia da crianca
decorrente do comprometimento imposto pela PC, tornam a crianga cada vez mais
dependente, dificultando a independéncia nas atividades de vida diaria. Segundo Rebel et al.
(2009) no que diz respeito ao aspecto funcional, na aquisicdo e / ou manutencdo da marcha , a
cadeiras de rodas, embora seja um meio antagénico de locomocao, deve ser vista como uma
estratégia Util para a manutencdo da marcha independente pelo maior tempo possivel.

Apobs a reflexdo sobre a experiéncia da familia da crianca com PC quanto a
repercussao no contexto familiar, transparece-nos que o amor, respeito, responsabilizacao,
doacdo e superacdo compdem a tdnica que impulsiona e da energia a familia que vivencia a
PC de um membro familiar. Estes elementos, associados ao apoio fornecido através das redes
sociais, promovera a adocdo de estratégias junto a familia no cuidado da crianca no espago
domiciliar, tornando o papel da mesma mais leve favorecendo uma melhor qualidade de vida

a unidade familiar.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo permitiu-nos apreender a repercusséo da paralisia cerebral no contexto
familiar. A escolha do IS como referencial tedrico e da técnica de Analise de Conteudo,
Modalidade Tematica de Bardin tornou possivel termos acesso aos significados atribuidos
pelas familias quanto a experiéncia de conviver com uma crianga com Paralisia Cerebral.

Identificamos que, no inicio, a repercussdo do diagnostico de PC é permeada
por sentimentos de medo, inseguranca e tristeza, porém, prevalece o amor pelo filho que lhes
da energia e sentido, impulsionando a familia para busca e elaboracdo de estratégias de
enfretamento.

Verificamos também que a necessidade de atendimento especializado e
suficiente para a crianca parece esbarrar no suporte fragil da rede social de que a familia
dispde, tornando o percurso de busca por ajuda especializada um caminho longo e dificil.

O apoio emocional, indispensavel a familia, na maioria dos casos, é obtido
dentro do préprio nucleo familiar. O apoio instrucional/ informativo foi também evidenciado
como importante para a familia, mas nem sempre atendido e esta caréncia é suprida por
iniciativa propria, pois a familia ndo se sente devidamente apoiada pelos profissionais. O
processo de interacdo com os mesmos é fragil e limitado. Identificamos que, dentre 0s
profissionais destacados pela familia como necessarios no atendimento a crianca com PC, esta
o fisioterapeuta, dada a necessidade de melhora da parte motora da crianca; além disso, outros
profissionais sdo mencionados para assisténcia do filho, como fonoaudiélogos, terapeutas
ocupacionais e pedagogos.

As familias ndo apontaram o enfermeiro como profissional que fornece apoio,
muito embora nos consideremos que sim. Temos clareza de que a pesquisa foi desenvolvida
em um ambulatdrio especifico, que pode representar uma limitacdo ao estudo. Entretanto,
consideramos que este profissional esta presente no hospital desde o nascimento, ocasido da
notificagdo da situagdo de salde da crianca, em Unidades Salde da Familia (USFs),
Unidades Basicas de Saude (UBSs) , ambulatorios, e nem assim é percebido. Seu papel esta
invisivel, apesar da categoria o julgar imprescindivel. Apesar da familia ndo apontar o
enfermeiro, consideramos ser imprescindivel que a enfermagem também esteja inserida no
cuidado a familia da crianga com necessidades especiais, em especial na PC. Uma ferramenta

de fundamental importancia no cuidado a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem
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(SAE), de competéncia privativa do enfermeiro, que necessita ser aplicada e desenvolvida
também no &mbito domiciliar junto a familia. Para que isso se efetive, 0 enfermeiro precisa
resgatar a esséncia do que € o “cuidar” no sentido mais amplo e integral. Precisa fazer o
exercicio de olhar para a familia, enxergando-a como uma unidade de cuidado e a ser cuidada

Na atencdo priméaria um espago reconhecidamente importante no apoio a familia é a
USF, que trabalha na perspectiva de vincular-se a familia e atendé-la em suas necessidades,
partindo do pressuposto da co-responsabilidade a assisténcia integralizada. Entendemos,
entretanto, que, no sentido de fornecer subsidios a familia para o cuidado no domicilio,
possibilitando que esta encontre recursos que torne mais amena a sobrecarga de cuidados e
dos cuidadores, faz-se necessario promover espagos para que a mesma explicite suas
necessidades, davidas e questionamentos.

Além disso, a proximidade dos profissionais das USF com a familia possibilitara a
criacdo de estratégias em conjunto para auxiliar a mesma a realizar, de forma efetiva, a
extensdo dos estimulos necessarios para que crianga possa desempenhar, dentro das suas
possibilidades, atividades da vida diaria no ambiente domiciliar.

Ressaltamos também a necessidade de discutir politicas publicas as pessoas portadoras
de deficiéncia. H& muito que se caminhar no sentido da familia obter a garantia de assisténcia
para o filho com PC (gestdo municipal, estadual e federal) ndo s6 quanto ao acesso a salde e
educacao e transporte gratuito, mas que também estes, sejam suficientes e com qualidade. Ser
reconhecida como parte integrante no cuidado e assistida de forma digna, humanizada e com
efetividade sdo elementos que a familia almeja.

Segundo a literatura, ha, hoje, um aumento na expectativa de vida de pessoas
com PC e estudos apontam que a associacdo entre a sobrecarga da familia e o grau de
dependéncia da crianca, parece tornar a mesma mais dependente a medida que o tempo passa,
dificultando a sua independéncia nas atividades cotidianas.Concordarmos neste sentido com
outros estudos que afirmam que parece ndo haver um consenso entre 0s autores quando se
procura correlacionar qualidade de vida dos cuidadores com o nivel de comprometimento
motor das criangas com paralisia cerebral e que, portanto, mais estudos devem ser propostos
na investigacdo deste aspecto. Lembramos que faz-se necessario que tais estudos que
procurem abarcar grupos homogéneos em relacdo ao nivel de comprometimento motor, outras
faixas etarias (adolescente/adulto) e correlacione com a qualidade de vida dos cuidadores e

autonomia do adolescente/adulto contexto familiar.
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Entendemos que a familia necessita ndo s6 de aspectos objetivos para o filho
(estimulacgdo, exercicios, equipamentos) na busca pela autonomia da criangca. A mesma carece
também do cuidado e conforto espiritual.

Compartilhamos da idéia de que somos seres espiritualizados. Cada um, a sua
maneira, acredita em algo superior que d& sentido a vida. Assim a
religiosidade/espiritualidade est4 presente na familia que sofre com um filho impossibilitado
de viver plenamente todas as suas potencialidades. Na implementacdo do cuidado a familia
pela enfermagem familiar ainda sdo poucos os estudos que procuram apreender como a fé
pode estar ligada ao processo saude/doenca no contexto familiar, dessa forma, outros estudos
devem ser realizados para preencher esta lacuna.

As reflexbes sobre o tema nos permitem traduzir familia como algo que da
significado para nossa vida, sendo para ela e por ela que optamos direcionar o cuidado. Dessa
forma, o nosso papel é amenizar a dor da familia que sofre pela condi¢cdo imposta pela
paralisia cerebral, proporcionar ferramentas para que a mesma possa construir estratégias de
enfrentamento e, acima de tudo, dar-lhe esperanca. A esperanca e a fé sdo sentimentos que
podem promover a cura das pessoas, mesmo que ndo seja a cura fisica (cura ampliada).

Vislumbramos como sintese que o apoio social surge como um fio condutor
responsavel pela conexdo da familia a uma assisténcia humanizada e integralizada Cabe a
todos os envolvidos no processo interacional com a familia estarem conscientes desta
necessidade.

Na realizacdo deste estudo, deparamo-nos com uma surpresa agradavel e
inesperada, que foi a gravidez da pesquisadora. Uma gestacdo de risco que transcorreu sem
intercorréncias até o ultimo trimestre gestacional (periodo que coincidiu com a coleta de
dados), ocasionando um afastamento temporario das atividades de pesquisa. Inerente a
vontade e comprometimento do pesquisador, situacGes de saude interferem e refletem no
desenvolvimento da pesquisa. Porém, acreditamos que, transcorrido este periodo,
conseguimos retomar 0s objetivos propostos e realizar o estudo de forma satisfatoria.

Com este estudo, ndo pretendemos esgotar o assunto, mas estimular o
questionamento dos enfermeiros e outros profissionais de salde, em sua atuacdo junto as
familias de criancas com paralisia cerebral e mobilizar pesquisadores para que desenvolvam
outras pesquisas que contribuam para melhor compreensdo do tema. Acima de tudo,
esperamos que este trabalho possa contribuir para uma reflexdo a respeito do papel
desempenhado pelos profissionais na assisténcia direta e indireta a familia da crianga com

paralisia cerebral, e a assumir a co-responsabilidade no cuidado.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Elizane Regina S. Sandor, Enfermeira (Coren-69223), da Prefeitura Municipal de
Araraquara, quero convida-la(o) a participar de um estudo sob a denominagao de: “ Paralisia
cerebral: repercussdes no contexto familiar”. O objetivo deste estudo é de conhecer a familia
da crianca com doenca cronica atendida no ambulatério infantil do municipio, bem como
compreender as repercussdes da doenca cronica no contexto familiar.

Entendemos que os riscos relacionados com a participacdo sdo minimos. Se
percebermos ou o entrevistado relatar qualquer desconforto ou mal estar por ocasido da
entrevista, a mesma sera imediatamente interrompida, s6 sendo retomada se e quando o
entrevistado desejar. Caso perceba-se qualquer risco ou dano ndo previsto, as atividades serdo
imediatamente suspensas. Acreditamos que a realizacdo da pesquisa nos instrumentalizara no
sentido de qualificar a assisténcia de enfermagem a essa populacédo, de forma a contribuir para
um melhor entendimento da complexidade que envolve as doengas cronicas na infancia e
estimule os profissionais a desenvolverem estratégias de intervencao.

Para isso, sera preciso realizar uma entrevista, que serd gravada (para facilitar a
compreensdo da fala), em local privado e horario a serem definidos de acordo com a sua
disponibilidade. O contetdo gravado serd posteriormente transcrito e analisado. A gravacao
das entrevistas permanecerdo guardadas com a pesquisadora e somente ela e a orientadora
envolvida na pesquisa terdo acesso ao contelido. E garantido o sigilo das informacdes, o
anonimato dos entrevistados, bem como a possibilidade de deixar de participar do estudo a
qualquer momento, mesmo apds ter assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
N&o havera, em nenhum momento despesas pessoais para 0 participante, nem compensacdo
financeira relacionada a participacdo no estudo. Em qualquer etapa do mesmo vocé terd

direito a acesso ao pesquisador, para esclarecimentos de eventuais davidas.

Eu Elizane Regina S. Sandor, sou o0 pesquisador responsavel e vocé pode me encontrar
no enderego: Av Espanha, 188 telefones de contato: (16) 3301-1700 e (16) 92082997.

Endereco eletrbnico: elisandor@ig.com.br Se vocé tiver alguma davida sobre a ética da

pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFSCar que funciona na
Pro-Reitoria de Pos-Graduacédo e Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada
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na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos -
SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Comprometo-me a utilizar os dados somente para esta pesquisa, sendo que 0s

resultados obtidos serdo somente divulgados em eventos e publicaces cientificas.

Eu, acredito ter

sido suficientemente informado (a) a respeito das informacdes que li ou que foram lidas para
mim, descrevendo o estudo: “Paralisia cerebral: repercussdes no contexto familiar”. Ficaram
claros para mim quais sdo os propdsitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, as
garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que
minha participacdo € isenta de despesas. Concordo, voluntariamente, em participar deste
estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo,
sem penalidades ou prejuizo. Se tiver dividas posso entrar em contato com a pesquisadora e
com o comité de ética de pesquisa. Esse documento possui duas vias, sendo que uma ficara

em posse do entrevistado e a outra com a pesquisadora. Sem mais,

Assinatura do entrevistado (a) Data [/ [

Assinatura do testemunho Data /| |/

Para casos de entrevistados menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou portadores

de deficiéncia auditiva ou visual solicitaremos que um responsavel familiar assine por ele.

“Paralisia cerebral: repercussées no contexto familiar” e autorizo a entrevista, que seré realizada
com questBes abertas semi-estruturadas, bem como sua gravacdo. Permito também a utilizacdo dos

dados, preservando nossas identidades, para fins de estudo e divulgacéo cientifica.

Assinatura do responsavel Data / |
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Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido do

entrevistado(a) para a participacdo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data__ / /
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APENDICE B

INSTRUMENTO PARA ENTREVISTA COM A FAMILIA DA CRIANCA COM PC

A. PERFIL DAS CRIANCAS

Quem respondeu:
Grau de parentesco com a crianga:
1- Nome da crianca :
2- Sexo:( )M ( )F
3- Datade nascimento: ___ /[

[ B.SITUACAO DE SAUDE DA CRIANCA

1- A crianga possui convénio médico? ( ) Nao ( ) Sim
Quiais

2- Uso de medicamentos ? () Sim 2. ( )N&o
Quais:

3- Tratamento de salde (acompanhamento): ( )N&do ( ) Sim
Locais?

Médico ()
Fisioterapico ( )
Fonoaudiolégico ( )
Outros ( )

4- Qutros problemas de sadde: ( )Ndo ( )Sim
Se sim, poderia especificar qual (is) ?

5 — Orgéos e sentidos afetados: () problemas cognitivos () problemas comportamento
( )fala ( )visdo  ( )audicdo

7- Crianca realiza alguma atividade recreativa/lazer: () Nd&o ( ) Sim

Quais:

C. CUIDADOS A CRIANCA NO DOMICILIO (LOCOMOCAO/AUTO-CUIDADO) ‘

Necessita de auxilio as atividades :

Alimentacéo -
( )Nédo ( )Sim: ( )Viaoral ( )SNG/( ) gastrostomia ( ) outros

Locomogdo- ( ) N&o ( ) Sim: Como:

Higiene /vestudrio ( ) N&o ( ) Sim:

Eliminacdes ( )N&o ( ) Sim:

Transferéncias posturais () N&o () Sim:
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() Outras atividades:

‘ C. ATIVIDADES ESCOLARES

1- FrequentaEscola? ( )Nado ( ) Sim: Quais:

2- Como vai para escola (transporte):

As seguintes perguntas foram elaboradas para nos ajudar a compreender vocé e sua familia.

Sinta-se a vontade para fazer perguntas sobre qualquer item do questionario.

Quem faz parte de sua familia?

Nome Grau de Ocupagdo | Sexo Idade Religido/ Cuidador

parentesco Espiritualidade (sim ou né&o)

A renda familiar é suficiente para os gastos familiares?

Questdes norteadoras para a entrevista familiar:

(1) Como tem sido para a familia conviver com a PC do ?

(2) Como a familia se organiza em relacéo aos cuidados diarios a crianca?
(3) Quais as facilidades e dificuldades em relacdo ao cuidado da crian¢a no ambiente domiciliar,

escolar e servicos de saude ?






