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Resumo

A Paralisia Cerebral (PC) € considerada uma sindrome clinica caracterizada
por disfuncdes sensorio-motoras, que ocorrem devido a lesdes no cérebro
imaturo. O objetivo desse estudo é verificar a percepcdo de maes de
criancas com Paralisia Cerebral, a respeito da sua participacdo no
tratamento de seus filhos. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva-
exploratoria. Fizeram parte da populacdo do estudo, 8 méaes de criancas
com PC, atendidas na Clinica de Fisioterapia, no Setor de Pediatria, da
Universidade Estadual do Oeste do Parana (UNIOESTE) - Campus de
Cascavel-PR. Foram realizadas entrevistas com essas mées, e a elas foi
feita a seguinte pergunta orientadora: “Qual o seu papel no tratamento do
seu filho?”. Estas entrevistas foram gravadas e depois transcritas na integra.
Apos a leitura das falas, os pontos comuns dos discursos foram destacados
e agrupados em categorias. Pode-se compreender que o papel das mées de
criancas com Paralisia Cerebral € levar o filho para ser tratado pela equipe
de saude; é estender esse cuidado ao ambiente domiciliar; € buscar todas
as possibilidades para obter a melhora do quadro da crianca.

Introducao

A Paralisia Cerebral (PC) nédo é considerada uma doenca, nem uma
condicdo patoldgica ou etiolégica, e 0 uso desse termo ndo sugere uma
causa ou gravidade (MILLER e CLARK, 2002). Pode ser definida como uma
sindrome clinica caracterizada por disfuncdo motora e mecanismos
posturais anormais, que ocorrem em razado de alteracbes neuropatologicas
nao progressivas do cérebro ainda em desenvolvimento (BARBOSA, 2002;
LEVITT, 2001; MILLER e CLARK, 2002).

A PC pode causar déficits neuromotores e/ou mentais, sendo que as
lesbes cerebrais acometem um sistema nervoso imaturo, que continuara a
se desenvolver na presenca da lesao (LEVITT, 2001; FINNIE, 2000).

Segundo Mancini (2002), ela € uma disfuncdo predominantemente
sensorio-motora, que acarreta distirbios do ténus muscular, postura e
movimentacdo voluntaria. Estes distarbios caracterizam-se pela falta de
controle sobre os movimentos, modificacées adaptativas do comprimento
muscular e deformidades 0sseas.
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A PC geralmente interfere no funcionamento do sistema musculo-
esquelético, podendo esta sindrome ser classificada conforme as alteracdes
clinicas do tébnus muscular em: espastica, discinética, ataxica e atbnica. O
comprometimento neuromotor na PC do tipo espastica pode envolver partes
distintas do corpo, resultando em classificacbes topograficas especificas
(hemiplegia, diplegia e quadriplegia) (LEVITT, 2001; MILLER e CLARK,
2002; MANCINI, 2002).

Na PC temos como caracteristica um disturbio motor que se
correlaciona com a area cerebral lesada e a extensdo desta leséo
(BARBOSA, 2002). Além deste disturbio pode haver outras manifestacfes
como deficiéncia mental, epilepsia, distirbios de linguagem, disturbios
visuais, disturbios do comportamento e distarbios ortopédicos (LEVITT,
2001; ROTTA, 2002). Disturbios psicolégicos, intelectuais, afetivos e de
comunicacdo, também podem estar presentes, decorrentes das dificuldades
musculares, sociais ou familiares (BARBOSA, 2002; TABITH JR, 1980).

Durante a fase de gestacdo, € projetada na criangca que vai nascer
uma série de desejos e expectativas, e a maioria dessas expectativas nao se
concretiza com uma crianga que nasce ou que logo depois do nascimento
torna-se portadora de PC (CAMARGO, 1999). Segundo Brunhara & Petean
(1999), os pais ao receberem a noticia de que seus filhos apresentam
alguma deficiéncia, manifestam sentimentos de negacado, tristeza,
resignacao e revolta. Eles negam a deficiéncia e apresentam expectativas
de cura. Independente da problematica, a noticia choca.

A familia possui um importante papel no desenvolvimento de uma
crianca, uma vez que faz parte do seu primeiro ambiente socializador,
influenciando as relagdes do individuo em outros subsistemas sociais, que
extrapolam o ambito familiar (SILVA e DESSEN, 2004).

Para tentar evitar possiveis disturbios  psicoloégicos e
comportamentais, Finnie (2000), destaca a importancia da relacdo dos
profissionais da area da saude com a familia, para o planejamento e
sucesso do tratamento das criancas que apresentam PC. Os profissionais
envolvidos devem continuamente esclarecer os pais sobre os cuidados da
crianca em casa, sobre o tratamento e sua evolucao diaria.

Umphred (1994) aconselha ainda, programas terapéuticos e
educacionais precoces para favorecer a saude emocional da crianca e sua
familia. Dessa forma os terapeutas podem fornecer informacdes apropriadas
para cada mée, com o intuito de devolver a elas um pouco da seguranca que
fora perdida quando estas conceberam um filho que n&o correspondia aos
seus anseios. Pais com mais seguranca para cuidar de seus filhos podem
estimula-lo ainda mais em casa, com atividades orientadas.

De acordo com Rotta (2002) o prognoéstico da crianca com PC
depende principalmente da relacdo méae-filho, pai-méae-filho e familiares. A
familia de uma criangca com PC encontra-se “doente” também, devido o
impacto emocional, e por isso ouvi-la e orientd-la é preciso. Os pais
possuem um papel fundamental no tratamento da crianca, por interferirem
no seu desenvolvimento fisico e emocional.
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Finnie (2000) relata que além de se discutir com a familia, os objetivos
e as prioridades do tratamento (a curto e a longo prazo), deve-se ainda
orientar quanto as estimulacdes para realizacbes de atividades motoras e
ganho de habilidades, além de realizar entrevistas periddicas para
acompanhar a evolucdo do quadro da crianca.

A pesquisa qualitativa trabalha com um universo de significados,
motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um
espaco mais profundo das relagcbes, dos processos e dos fendmenos que
nao podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis (MINAYO, 1994).

Desta forma, o estudo qualitativo permite analisar qual a percepcao
que maes de criancas com PC possuem sobre seu papel no tratamento de
seus filhos, por avaliar um nivel de realidade que ndo pode ser quantificada.
Além de permitir refletir de que maneira € possivel contribuir para o viver
cotidiano, quais mudancas podem ser propostas a partir do que foi exposto,
e analisar se a realidade que foi apresentada precisa ou ndo ser melhorada
(TERRA et al, 2006).

A realizacdo deste estudo € importante na tentativa de conhecer a
percepcdo de méaes de criangas com Paralisia Cerebral, sobre sua
participacdo no tratamento de seus filhos. Ao compreender esta realidade, o
profissional da saude envolvido no tratamento desta criangca podera
promover alternativas adequadas para melhorar este tratamento,
promovendo maiores esclarecimentos e auxilio, aumentando a adesédo e a
interacdo da familia com este processo, devido ao fato que as maes
influenciam diretamente o desenvolvimento neuropsicomotor da crianca e a
sua interagcdo com o meio social. O seu objetivo € analisar a percepc¢éao de
maes de criangcas com Paralisia Cerebral, a respeito da sua participacdo no
tratamento de seus filhos.

Materiais e Métodos

Este estudo trata-se de uma pesquisa qualitativa, de carater
descritivo-exploratdria, que foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Universidade Estadual do Oeste do Parana (UNIOESTE) (Parecer
145/2008). A pesquisa qualitativa busca um entendimento particular daquilo
que estuda; o foco da sua atencdo € concentrado no especifico, no particular
e no individual, busca sempre a compreensao e ndo explicacdo dos
fendbmenos estudados (MARTINS e BICUDO, 1989). A abordagem
qualitativa aprofunda-se no mundo dos significados das acgbes e relacdes
humanas (MINAYO, 1994).

Para atingir o objetivo proposto, foram realizadas entrevistas diretas
com as maes de criancas, de quatro a nove anos, com diagnostico de
Paralisia Cerebral, atendidas na Clinica de Fisioterapia da UNIOESTE, no
Setor de Pediatria, do Campus de Cascavel-PR.

A pesquisadora entrou em contato com essas mulheres, e apds a uma
apresentacao, relatou a sua motivacao em relacdo ao estudo, esclarecendo-
as sobre sua importancia, justificando o motivo e sua forma de realizagéo. As
maes que concordaram em participar leram e assinaram o Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), conforme Resolucdo 196/96 -
MS, que trata das normas para pesquisa envolvendo seres humanos
(BRASIL, 2000).

Foi realizada uma entrevista semi-estruturada, baseada em uma
pergunta orientadora, visando compreender a percepcdo de maes de
criancas com Paralisia Cerebral, sobre sua participagcdo no tratamento de
seus filhos. As entrevistas foram baseadas na seguinte questao: “Qual seu
papel no tratamento de seu filho?”. Elas foram gravadas, utilizando-se um
gravador digital e transcritas (na integra) para posterior analise.

Os textos das entrevistas transcritas foram identificados por nimeros,
e sua analise se baseou em alguns direcionamentos, propostos por Minayo
(1994):

- Leitura exaustiva e repetida das falas transcritas.

- ldentificacdo das idéias centrais dos discursos, ou seja, das
informacdes relevantes contidas nas falas das participantes (se baseando na
pergunta orientadora).

- Agrupamento das falas e expressdes (em torno de um mesmo
conceito), estabelecendo desta forma as categorias.

- Analise das categorias buscando estabelecer articulacbes entre os
dados coletados e o referencial teérico do estudo.

Resultados e Discussao

Foram entrevistadas 8 mées de criancas que a apresentavam PC,
com idade variando entre 21 e 36 anos. Trés delas eram solteiras, trés
apresentavam unido consensual e duas eram casadas. Quatro
apresentavam Ensino Médio completo, uma o Ensino Médio incompleto,
duas o Ensino Fundamental incompleto e uma o Ensino Fundamental
completo. Quatro delas possuiam outros filhos, sendo apenas 2 destes, mais
velhos que a crianca com PC. As criangas com PC possuiam faixa etéria
entre 4 e 9 anos, sendo 3 hemiplégicas, 4 diplégicas e 1 quadriplégica.

De acordo com analise das entrevistas, foi possivel formar trés
categorias, classificadas de A a C. As categorias formadas foram: A) Levar
para o tratamento; B) Cuidados diarios em casa; C) Lutar para obter a
melhora do filho. Os resultados serdo apresentados de acordo com as
categorias, utilizando-se algumas falas dessas mées, como base para a
analise dos dados.

A - Levar para o tratamento

Algumas maes relataram que possuem o papel de levar seus filhos
para o tratamento, principalmente para fisioterapia, o que pode ser
evidenciado nas seguintes falas:

“[...] eu tenho quee, papel de traze ele né [...]” (Mae 1).

“[...] mas dai na quarta e na quinta as vezes da tempo de trazé na
hidro [...]"” (Méae 1).
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“[...] sai num lugar, quando vé tem que leva no outro, € médico, é
fisioterapeuta, é em tudo [...]” (Mae 2).

“[...] ééé tipo, levo na fisioterapia [...]” (Mée 6).

“[...] ahh eu acho que trazé ele aqui (clinica de fisioterapia) né [...]”
(Mée 7).

“[...] e trago ele aqui (clinica de fisioterapia) [...]" (Mae 7).

Na PC sdo marcantes as alteracbes do tdnus muscular e da
motricidade. As caracteristicas da lesdo, bem como o fato dessa crianca ser
submetida ou ndo a tratamentos especificos e a uma estimulagdo precoce
adequada, pode influenciar suas habilidades futuras (BRANDAO, 1992).

Diferentes profissionais podem estar envolvidos no tratamento:
médicos, psicllogos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais e
fisioterapeutas. Todos tentam atuar da melhor forma possivel para contribuir
com a boa evolugcdo da crianca. A fisioterapia desempenha um papel
fundamental, por atuar de forma significativa nas alteracdes clinicas que a
doenca pode causar.

Os médicos atuam na prescricdo de medicamentos para controle da
espasticidade e das convulsdes, podem prescrever aparelhos ortopédicos
para correcdo de desequilibrios musculares, além de realizar cirurgias que a
crianca necessitar. Os terapeutas ocupacionais avaliam as deficiéncias
motoras e sensoriais e tratam esses problemas, para auxiliar o
desenvolvimento de habilidades que envolvem os pequenos musculos do
corpo (GERSH, 2007).

Os fonoaudiblogos séo treinados para diagnosticar e tratar os
problemas da fala e linguagem, bem como outras habilidades, como a
respiracdo e a alimentagéo, que envolvem os musculos relacionados a face,
boca, garganta e caixa toracica (GERSH, 2007).

JA os psicologos visam o bem-estar da familia e do paciente,
trabalhando com suas angustias, fantasias e medos, auxiliando no processo
de ajustamento frente a uma nova situagdo em suas vida (MADALENO,
2007; SOUZA e FERRARETTO, 1998).

O fisioterapeuta possui trés objetivos principais: conhecer as
dificuldades da crianca e saber de que maneira elas afetam a sua vida e a
da sua familia; planejar e avaliar um programa de treinamento capaz de
ajuda-la a desenvolver um controle motor eficaz, nos atos indispensaveis
para o seu dia-a-dia; avaliar os resultados do treinamento, verificando as
habilidades da crianga em executar as suas atividades de vida diaria
(SHEPERD, 1996).

Um estudo que tinha por objetivo aplicar técnicas fisioterapéuticas em
criancas com PC, demonstrou uma discreta melhora no desenvolvimento
neuropsicomotor das criangas, enfatizando que o tratamento aplicado deve
ser complementado com orientacbes a serem seguidas em casa pelos
cuidadores, independentemente do déficit de mobilidade e tempo de leséo
(FERREIRA e PAULA, 2006).

Embora tanto pais como maes de criancas com doenca cronica
possuam 0Ss mesmos niveis de estresse, geralmente sdo as maes que se
envolvem mais no processo de tratamento, indo com mais freqiéncia aos
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atendimentos e interagindo com a equipe de profissionais envolvidos no
tratamento (CASTRO e PICCININI, 2004).

A crianca com PC possui varias limitacdes e necessidades. Atraves de
um programa terapéutico bem planejado, a familia aprende a lidar com as
dificuldades, podendo assim, a crianca se desenvolver de forma satisfatoria,
dentro de suas possibilidades.

Através do tratamento, que é prolongado, essas criancas podem ter
saude, amigos e bons sentimentos a respeito de si proprios e de suas
futuras realizacbes (GERSH, 2007; FINNIE, 2000).

B - Cuidados diarios com a crian¢ga em casa

Foi possivel observar que algumas méaes tentam ajudar seus filhos da
melhor forma possivel em casa, seja auxiliando na realiza¢do das atividades
de vida diaria (AVD), ou tentando cumprir as orientacdes de forma correta,
que foram passadas a elas durante os atendimentos de seus filhos. As
frases a seguir contextualizam essa categoria:

“[...] que nem um dia em casa, cuida pra ele ndo fica sentando errado
[...]” (Mae 1).

“[...] ndo adianta nada ele vim fazé (pausa) aqui e chega em casa a
gente ndo cuida pra ele ndo senta errado, a gente ndao ponha ele pra anda
em casa também né, no andador, ndo fazé exercicio com ele [...]” (Mae 1).

“[...] o restante que ele fica em casa é muito mais tempo né, se a
gente ndo ajudad em casa ndo adianta nada acho [...]" (Mae 1).

“[...] tanto na fisioterapia, como faz aqui, faz em casa [...]" (Mée 2).

“[...] trabalhd como fisioterapeuta em casa, ao ver como psicologo,
porque até ele entendé a palavra “néo”, vocé tem que troca as palavras pra
fald com ele [...]” (Mae 2).

“[...] as vezes como fono, porque as vezes ele vai fala e nédo fala, dai
vocé tem que fica repetindo, repetindo até ele consegui fala [...]” (Mae 2).

“[...] ajudo a copiar as tarefas dela [...]" (Méae 4).

“[...] até pra troca uma roupa [...]"” (Mae 4).

“[...] dai a gente tem que servi comida no prato pra ela, tem corta a
carne [...]” (Mae 4).

“[...] pra ela toma banho, também ajudo ela lava a cabeca [...]” (Mae
4).

“[...] dai eu tenho que ajuda ela a fazé depilacéo [...]” (Mae 4).

“[...] chego em casa ainda fago alguma coisa por ele [...]" (Mé&e 6).

“[...] ajuda ele em casa, faze a fisioterapia dele em casa também [...]”
(Mée 7).

“[...] eu ajudo ele em casa [...]” (Mae 7).

Depois que as mées passam pela fase de aceitacdo da deficiéncia,
elas entram no processo de adaptacdo. A adaptacdo nunca tem um “fim”,
sendo influenciada de forma significativa pelas caracteristicas de cada
pessoa (SEN e YURTSEVER, 2007). Depois disso as maes procuram
auxiliar o desenvolvimento de seus filhos, através da busca por informacdes
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sobre a doenca, cumprindo as orientacdes passadas por cada profissional
envolvido no tratamento.

Segundo Souza e Pires (2003), as maes de criangcas com PC buscam
uma aprendizagem continua, para auxiliarem nos cuidados necessarios de
seus filhos, que apresentam uma doenca complexa, que dificulta o
desenrolar das tarefas cotidianas. A relacdo materna com os profissionais de
saude € importante no processo de reabilitacéo.

O cuidado diario de individuos com PC é diferente do cuidado de
criangcas com desenvolvimento normal, porque elas precisam de uma ajuda
“especial’. Algumas ou todas as AVD realizadas por uma crianga com
deficiéncia, precisa do auxilio de alguém. As maiores dificuldades sé&o
vivenciadas durante as tarefas de alimentacdo, vestuario e higiene pessoal
(SEN e YURTSEVER, 2007).

Devido as limitagBes decorrentes, essas criangcas podem se tornar
cada vez mais dependentes de sua méae e de seus familiares (FINNIE,
2000). Segundo Vieira et al (2008) o tempo livre das méaes se torna
reduzido, em virtude da sobrecarga de cuidados prestados a crianga, como
vesti-las, alimenta-las, higieniza-las, além de acompanha-las aos
tratamentos e consultas.

Um estudo mostrou que existe a necessidade de incluir a participacao
delas no processo de reabilitacdo, com o intuito de promover uma extensao
dos cuidados em nivel domiciliar (GRACAO e SANTOS, 2008).

As orientacbes domiciliares sdo muito importantes, pois 0 paciente
permanece a maior parte do seu tempo em sua residéncia, onde suas AVD
sao auxiliadas ou mesmo realizadas pelos familiares (YASUE, 2004).

A familia possui o papel de complementar em casa, o tratamento
efetuado pelos profissionais de saude, por isso 0s pais devem ser
cuidadosamente instruidos, de forma a auxiliar no desenvolvimento da
crianca, sendo sua participacdo e dedicacdo indispensavel (BRANDAO,
1992). Os pais devem ser alertados de que a repeticdo de uma atividade
mais vezes que o recomendado, nem sempre resultara em uma melhora
rapida (UMPHRED, 1994).

Verificar quais sdo as esperancas e expectativas dos pais e 0 que
eles j& sabem sobre a doenca e sobre 0 que podem fazer, auxilia na busca
por elementos para um programa de tratamento mais relevante (BRANDAO,
1992).

Para Bobath (s.d.) o estabelecimento de uma relacdo mae-filho,
dando a mée uma compreensdo completa da natureza da deficiéncia da
crianca, explicando por que seu filho ndo consegue fazer certas coisas,
treinando-a no manuseio diario de seu bebé como apoio ao tratamento, é
uma das fases mais importantes.

O tratamento de uma crianga com PC € prolongado e complexo,
envolvendo sua familia e a equipe multidisciplinar. A participacdo de outros
membros da familia é de grande importancia, para ndo sobrecarregar a méae
que acaba por ter muitas responsabilidades. A familia bem orientada podera
dar continuidade ao tratamento no ambito domiciliar e promover melhores
resultados no tratamento.
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C - Lutar para obter a melhora do filho

Percebe-se nesta categoria que as maes expressam 0 quanto elas
guerem que seus filhos melhorem e que elas “lutam” para que isso
realmente aconteca.

“[...] éé lutar né, pra vé ele melhor, corré atras [...]"” (Mae 5).

“[...] pra mim n&o existe canseira, faco de tudo por ele [...] (Mae 6)

“[...] fazendo tudo pra que eu veja ele um dia sentando, andando [...]”
(Mée 6).

“[...] fazendo de tudo pra que ele melhore [...]"” (Mae 8).

“[...] correndo sempre atras pra ver se ele melhora [...]” (Mae 8).

A crianga com PC apresenta uma leséo cerebral ndo-progressiva que
provoca uma alteracdo variavel na coordenacdo da acdo muscular, com
resultante incapacidade da crianga em manter posturas e realizar
movimentos normais (BOBATH, s.d.).

As manifestacdes clinicas dependem do tipo e da localidade da lesao,
podendo se modificar a medida que a crianca avanca em idade. Os
distarbios motores séo tipicamente diferenciados e classificados de acordo
com a parte comprometida do corpo, com as caracteristicas clinicas do
tbnus muscular e com os movimentos involuntarios (SHEPHERD, 1996).

Situacbes que podem ser percebidas como estressantes, como 0
diagnostico da doenca crbnica de uma crianga, exigem da mae e dos
familiares adaptacdes e estratégias de enfrentamento ao longo do tempo
(KOHLSDOREF, 2008).

O estudo de Beltrdo et al (2007) investigou as estratégias de
enfrentamento de méaes imediatamente apdés o diagnostico da doenca
cronica dos filhos. As estratégias relatadas incluiam a busca por
informacdes, formacao de rede de apoio social, a partir da familia, equipe de
saude, outras maes acompanhantes e amigos, e apego a crencas religiosas.

O estudo de Damido e Angelo (2001) evidenciou trés componentes no
processo de adaptacdo familiar: busca de conhecimento sobre a doenca;
aquisicdo de habilidades para realizar procedimentos e cuidados relativos a
doenca; possuir recursos fisicos, emocionais e financeiros.

Apesar de todas as limitagbes que a crianga com PC pode ter, nao
significa que ela ndo consiga se desenvolver ou apresentar alguma melhora.
Segundo Bobath (s.d) a criangca bem estimulada, apresenta uma resposta
significativa em relacdo ao desenvolvimento neuropsicomotor. Por isso, as
maes bem esclarecidas e bem orientadas, se esforcam para que seus filhos
melhorarem.

As mées de criangas com PC buscam sempre a minimizagcdo das
consequUéncias da deficiéncia e a maximizacdo das capacidades dos seus
filhos. A convivéncia diaria da mae com a doengca, aumenta seu
conhecimento sobre a situacdo, proporcionando uma visdo mais apurada
com relacdo aos aspectos clinicos e emocionais da crianca (FURTADO e
LIMA, 2003).

Vieira et al (2008), evidenciaram através de uma abordagem
qualitativa, que as maes de criangcas com PC, vivem intensamente para os
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filhos e que o acumulo de atividades em busca da melhor qualidade de vida
dos filhos é dificil. Como essas criangcas requerem bastante atencdo, as
maes acabam abdicando da vida pessoal e profissional, para se dedicarem
intensamente a elas.

Conclusbes

Através da analise dos discursos, pode-se compreender que o papel
das mées de criancas com Paralisia Cerebral € levar o filho para ser tratado
pela equipe de saude; é estender esse cuidado ao ambiente domiciliar,
auxiliando essas criangcas em suas atividades diarias e cumprindo as
orientacdes fornecidas pelos profissionais envolvidos em seu tratamento; é
buscar todas as possibilidades para obter a melhora do quadro da crianca.

Maes preocupadas e interessadas com a melhora e o
desenvolvimento de seus filhos devem ser continuamente orientadas pelos
profissionais da saude, para auxiliarem ainda mais 0 processo de
reabilitacédo de seus filhos.

Porém, as maes que nado conseguem passar pelo processo de
adaptacao, necessitam de uma abordagem diferenciada dos profissionais da
saude envolvidos com o tratamento, com o intuito de promover a aceitacédo
dessa situacdo e o envolvimento delas no tratamento. A participacdo da
familia nesse contexto, e em especial o da mae, € de extrema importancia
nos resultados finais das intervencdes.
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