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Resumo

Introdugdo: Diante das dificuldades encontradas no tratamento de pacientes com diagnéstico de paralisia
cerebral, a participagao familiar ¢ fundamental, principalmente no que diz respeito a intera¢ao mae-
tilho, uma vez que o intercambio entre a equipe de saude e o cuidador tende a melhorar os resultados
a serem alcanc¢ados. Este estudo avaliou o nivel de conscientiza¢ido de maes de criangas com paralisia
cerebral espastica sobre a referida patologia e as praticas de cuidado que adotam com esses filhos.
Método: Para tanto, foram realizadas 40 entrevistas, de carater qualitativo, associado a gravagao em
audio, no intuito de favorecer a posterior analise dos dados obtidos. A faixa etaria das criangas com
paralisia cerebral variou de 7 meses a 5 anos (M=2,21 anos; DP=1,48 anos), sendo 22 delas classificadas
como tetraparéticas e 18 como diplégicas. Essas criancas eram atendidas em 2 clinicas, das quais as
maes foram convidadas a participar deste estudo. Resultados: Verificou-se que a paralisia cerebral é
uma patologia pouco compreendida pelas maes entrevistadas, corroborando com o fato dessas maes
alegarem nao ter recebido orientacoes desta patologia pelos profissionais de saude. Conclusées: Conclui-
se que existe a necessidade de incluir a participagao das maes no processo de reabilitagao de seus filhos,
para que possam realizar manuseios nas atividades de vida diaria de forma adequada, tornando-se
estas ndo apenas prestadoras de cuidados basicos, mas uma extensao do processo de reabilitagaio em
nivel domiciliar. Sugere-se, entio, a inclusao de programas educativos na rotina das clinicas de reabilitacao,
onde os profissionais possam melhor orientar as mies e elucidar sobre a importancia do manuseio
correto, conscientizando-as para praticarem no dia-a-dia da crianca as orienta¢oes recebidas.
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Abstract

Introduction: Ahead of the difficulties found in the treatment of patients with diagnosis of
cerebral palsy, the familiar participation is fundamental, mainly due to the mother-son interaction.
Once that the interchange between the health team and carers tends to improve the results to be
reached. This study evaluated the level of awareness of 40 mothers of children with spastic
cerebral palsy on the practical care they adopt with these children. Method: For this, interviews
with a qualitative character had been carried through, associated to the audio recording, with
the intention to favor a posterior analysis of the acquired data. The age group of the children
with cerebral palsy varied from 7 months to 5 years old (M=2,21 years; DP=1,48 years), 22 of
them had been classified as tetraparesis and 18 as diplegia. These children were taken care of in
2 clinics, where the mothers had been invited to participate of this study. Results: It was verified
that the cerebral palsy is a pathology that has very few understanding by the interviewed mothers,
corroborating with the fact that these mothers allege they did not receive orientation to this
pathology by the health professionals. Conclusions: This study concludes that there is a necessity
to include the participation of the mothers in the rehabilitation process of these children, so that
they can practice the handling in the daily life activities in an adequate way, becoming not only
basic care providers, but being an extension of the rehabilitation process in the domiciliary level.
It is suggested then, the inclusion of educative programs in the routine of the rehabilitation
clinics, where the professionals can guide the mothers and elucidate the importance of the correct
handling, making them acquire knowledge to practice the orientations in the children daily life.

Keywords: Cerebral palsy; Rehabilitation; Familiar orientation.

INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) descreve um grupo de desordens do desenvolvimento do movimento
e postura, causando limitagao da atividade, que sdo atribuidos a distirbios ndo progressivos que ocorrem
no desenvolvimento do cérebro fetal ou infantil até o segundo ano de vida pds-natal. As desordens motoras
da PC podem freqiientemente estar acompanhadas por distarbios sensoriais, cogni¢ao, comunicagao,
percep¢ao, comportamental desordens epiléticas, dentre outros prejuizos. (1, 2).

A etiologia da PC ¢ multifatorial e geralmente nio ¢ estabelecida, devido a dificuldade de
precisar a causa e o momento exato da lesao (3). No entanto, a etiologia compreende aspecto pré-natais
(malformacdes do sistema nervoso central, infec¢des congénitas e quadros de hipoxia), peri-natais
(andxia peri-natal) e pds-natais (meningites, infecgoes, lesdes traumaticas e tumorais) (2, 3, 4).

Quanto aos dados referentes a atuagao das maes frente as criangas com paralisia cerebral,
apesar do crescente nimero de pesquisas, sobre seu papel no desenvolvimento infantil, sio poucas ainda
as publicac¢des; portanto, as conclusoes ficam limitadas inclusive por questoes metodoldgicas (5, 6, 7).

Os mesmos autores relatam que apesar da literatura versar sobre o impacto que uma crianga
com deficiéncia pode provocar na dinamica familiar, as reacdes da familia mediante tal fato estdo
atreladas ao momento em que ¢ dado o diagnéstico e “como” isso é feito, nao se esquecendo que é uma
experiéncia dificil nao apenas para a familia, mas também para os profissionais de satde.

Dagenais (8) descreve o despreparo emocional e/ou técnico de profissionais de saide tanto
para fazer uma detec¢ao precoce sobre a paralisia cerebral, quanto para comunicar e orientar os pais.
Também nio se pode esquecer a existéncia de uma “barreira lingtifstica” que separa os profissionais da
saide do doente de classes populares que, diante da dificuldade de compreender plenamente o discurso
académico, ou mesmo reproduzi-lo textualmente, os individuos tendem a construir, a partir da fala
destes profissionais, um novo discurso aonde reintegram e criam representagcao da doenga.
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A crianga com paralisia cerebral incluida no programa de tratamento, independente do
profissional e da técnica utilizada, necessita que sua genitora possua esclarecimento tanto da patologia,
como da terapia instituida, para que esta durante e apds a sessio de tratamento tenha um papel
importante, nao apenas como prestadoras dos cuidados basicos no dia-a-dia, mas como pec¢a fundamental
durante o processo de reabilitacao.

A institui¢ao de programas que propoem o envolvimento da mae no processo de reabilitacao
prové resultados tanto para a equipe que assiste a crianga com paralisia cerebral, facilitando visualizar
os fatores ecoldgicos envolvendo os conceitos e pré-conceitos com a deficiéncia, como facilita a
institui¢ao terapéutica ser mais afetiva; também proporciona as maes assumir papéis mais significativos
na intervencao instituida a seus filhos, favorecendo, por meio do conhecimento obtido por essas, um
melhor manuseio nas atividades do dia-a-dia.

O presente estudo teve como objetivo analisar o nfvel de conscientizagao das maes com relacao
a paralisia cerebral e de como ¢ realizado o manuseio dessas criangas pelas respectivas genitoras, procurando,
dessa forma, investigar o quanto essas maes sio orientadas e como elas colocam em pratica estas orientagoes.

Portanto, este estudo pode proporcionar contribui¢des significativas a medida que traz mais
um instrumento de aprendizagem para profissionais que lidam com essa patologia; também oferece
contribui¢oes para a area de saide, como ciéncia, demonstrando a importancia nao apenas de uma equipe
interdisciplinar na assisténcia a pacientes com paralisia cerebral, mas também a insercao da familia neste
contexto, desempenhando um papel de continuidade nos cuidados e manuseios com este paciente.

METODO

Participantes e Selegdo da Amostra: Participaram desse estudo 40 maes de criangas com
paralisia cerebral, cujas criancas submetiam-se a tratamento fisioterapéutico em duas clinicas com o
mesmo perfil de pacientes, isto é, atendidos pelo Sistema Unico de Satide (SUS). As criancas foram
classificadas como 18 delas diparesia espastica e 22 tetraparesia espastica; de ambos os sexos, com faixa
etaria entre sete meses e cinco anos (M=2,21 anos; DP=1,48 anos) e foram selecionadas com base na
indicacao das equipes das clinicas pesquisadas.

A maior parte das maes era bastante jovens (M = 23,2 anos; DP = 6,7 anos) com baixo grau
de escolaridade (ensino fundamental incompleto) associada inclusive a situacdo financeira baixa (M =
1,7 salario; D.P. = 0,79 salarios), ndo trabalhavam e moravam com o pai da crianga, residindo na mesma
cidade em que foi realizada a pesquisa.

Os critérios de inclusao foram: possuir diagnéstico médico de PC espastica, idade da crianca
inferior a 10 anos e a mae ser a principal cuidadora. Inicialmente, foram contactadas 102 maes, entretanto,
apenas 40 preencheram os critérios de inclusiao. Foram excluidos 62 maes que nao atendiam aos critérios
de inclusdao e também as que nio compareceram no local da pesquisa no dia/horatio previsto.

Procedimento: Apos aprovacio no comité de ética em pesquisa para experimentos com
seres humanos da Universidade Federal de Sao Carlos — CEP/UFSCar (Processo: 113/03), foi realizado
um primeiro contato com as maes das criangas, explanando os objetivos e formalizados os convites para
participarem da investiga¢ao. Estas assinaram um termo de consentimento e¢ em seguida foi aplicada a
entrevista individualmente, sendo utilizada também a gravacido em audio para posterior transcri¢ao e
analise dos dados. O procedimento foi realizado sempre pelo mesmo pesquisador e o tempo para
aplicacdo de cada entrevista foi de aproximadamente 30 minutos, enquanto isso, as criangas eram
submetidas ao tratamento fisioterapéutico ambulatorial nas respectivas clinicas para que a coleta dos
dados fosse realizada com o minimo de influéncia delaas.

Instrumentos e Materiais: A entrevista sobre o nivel de conscientizagao das maes abrange
aspectos em relag¢do a patologia e a0 manuseio do menor. A aplicagao desse recurso foi formulada a partir
de categorias, sendo que uma dessas contempla subcategorias.

Analise: A analise do conteddo foi feita de maneira qualitativa, usada para investigar as
semelhangas e particularidades no relato das maes sobre a PC. Apos a transcricao das entrevistas, foram
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feitas leituras e transcricoes do material para investigacdo das categorias tematicas, que foram baseadas
na estrutura tematica das entrevistas e nas falas das proprias maes. Para fins de analise, as categorias
tematicas utilizadas sdo: significado que a mae atribui a PC, causas de PC, possibilidades de cura,
tratamento efetuado, dificuldade das criancas com PC nas atividades de vida diaria, assisténcia das maes
no tratamento do filho, dificuldades das maes com menores portadores de PC nas atividades do dia-a-
dia (no banho, no vestir, no transporte, no escovar os dentes, na alimentacao e no brincar) e evolucao
da crianca com PC mediante realizagdo de tratamento. Um codificador foi utilizado para classificac¢do
dos relatos nas diferentes categorias e eventuais discordancias eram discutidas quando necessario.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Significado que a mae atribui a PC: Apos estabelecido o diagndstico de PC, as maes devem ser
informadas sobre a patologia de seu filho e conscientizadas das possiveis limita¢oes (2,9); no entanto,
percebe-se na relagao profissional-paciente a existéncia de uma barreira que os separa, a medida em que
o uso de um vocabulario especializado redobra o distanciamento, em decorréncia do grau de escolaridade
diferenciado (8, 9, 10). No estudo em apre¢o, a grande maioria das maes desconhece o significado da
PC: “[...] eu ndo sei nao [...]”, e metade das que responderam que tinham conhecimento associa a parada
total do cérebro de maneira proporcional a auséncia de controle motor: “[...] para o cérebro e nao tem
mais movimento no corpo, porque quem comanda o corpo é o cérebro, né? [...]”, ou ainda, ...”’[...] parou
o cérebro, nér[...]".

Caunsas da PC: A dificuldade em relacio ao préprio conceito de PC leva aos pais a
vislumbrarem erroneamente fatores causais, porém as possibilidades etiologicas sao determinadas de
acordo com a época que aconteceu a lesio (2). Neste trabalho, as maies, na sua grande maioria,
responderam que nio compreendem seu nexo causal: “[...] ndo sei, o médico nunca me falou [...]” ou
“[...]eu nem sei, ndo sei se foi no parto ou na gravidez [...]”. Contudo, outras maes, em menor quantidade,
sablam que a etiologia estava associada a andxia: “[...] porque ele demorou a nascer [...]” ou “[.]
demorou a fazer o parto [...]”.

Possibilidade de Cura: Os profissionais da saude nao devem usar o termo “cura” para os
paciente com lesao encefalica, para ndo gerar expectativas diante de um proposito nao-alcangado,
porém as criangas devem ser vistas como seres humanos com grande potencial de modificacdao e as
perspectivas de melhoria estio na dependéncia do processo reabilitador a que estao sendo submetidas
(11). Helman (12) explica que inexistindo a cura da doenga, a familia recorre a “fatores sobrenaturais”
em busca dela. Quanto a possibilidade de cura, a maioria das maes respondeu que: “[...] ndo tem cura
nao, cura mesmo nao [...]7”, “[...] acho que nao [...]”. Dentre as maes que acreditaram que a cura setia
viavel, a religiosidade foi o fator primordial relatado: “[...] Deus ajudando ele melhora [...]”, “[...] Ah,
Deus é quem pode ajudar a ele melhorar de verdade [...]".

Tratamento Efetuado: O tratamento da PC deve ser realizado o mais precocemente possivel
e por uma equipe multiprofissional, objetivando um melhor desenvolvimento neuropsicomotor para
essas criangas, promovendo o melhor nivel de independéncia possivel (12, 11, 13) e o tratamento
enfocado na relagao mae-filho ¢ a unica forma de atuar de maneira completa nos casos de PC (6, 14, 15,
16, 17, 18). Na pesquisa realizada, todas as maes relataram a importancia do tratamento fisioterapéutico:
“[...] fisioterapia é essencial [...]”, também o uso de medicamentos foi citado: “[...] os remédios que a
médica passa [...]”, ndo incluindo outros profissionais e a propria familia no processo de reabilita¢do
dessas criancas.

Assisténcia das maes no tratamento do filho: Nao se deve separar o servico de intervencao
terapéutica do contexto familiar, porque quando isso acontece, acaba restringindo as possibilidades do
tratamento proposto (18, 19, 20). A atuagao dos pais no tratamento pode atingir mais do que se preve,
principalmente quando se trata de uma crian¢a motivada, que convive com uma familia que lhe
proporciona ajuda, incentivo e amor (9); entretanto se faz importante ressaltar que o lesado cerebral
exige da familia modificagao intensa de seus habitos (7, 15, 19, 20, 21).
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Neste trabalho, todas as maes explanaram a importancia de sua participagdo no tratamento
do seu filho, quer seja nos cuidados diarios como genitora, ou como extensao da equipe terapéutica,
realizando praticas orientadas pelos profissionais: “[...]saindo com ele, conversando, ensinando as
coisas [...]”, “[...] ajudando ele se mover, pois se deixar ele parado os nervos vao encolher, se agente
esperar s de vocés, ele nio consegue [...]”.

Dificnldades das criancas com PC nas atividades da vida didria: Diante das limitagoes decorrentes
da deficiéncia, a crianga torna-se cada vez mais dependente de sua mae e de seus familiares, o que pode
dificultar o processo de individualizac¢do, a depender da forma que esta sendo abordada a questao da
independéncia nas suas atividades basicas da vida diaria (22,23). Todas as maes entrevistadas relataram
observar altera¢ao no desenvolvimento dos menores, quando comparados com outras criangas de idade
cronolégica semelhante: “[...] ele nao senta e nao sustenta o pesco¢o, nao engatinha, e o irmao dele nessa
idade ja fazia tudo isso [...]”, houve relato também da necessidade de auxilio na maioria das atividades
do dia-a-dia: “[...] ele ndo faz nada mesmo, tudo ¢ eu [...]”.

Assisténcias nas Atividades de V'ida Didria: O tempo gasto para o treinamento nas atividades da
vida diaria em uma crianga varia e o processo nao ¢ facil para todas, principalmente nas com sequela de
PC que com seus comprometimentos fisicos poderao atrasar ainda mais esse processo, entretanto o tempo
disponibilizado nao ¢ o mais importante, ¢ sim a forma como estas atividades sao realizadas (23, 24).

No referido trabalho, a maioria das maes demonstrou despreparo nas atividades realizadas
como na assisténcia na higiene, alimentagdo, vestuario, translado e atividades ladicas: “[ ...] escovo para
frente e para tras, como gente grande, s6 que as vezes ele engasga com a pasta [...]”, “[...] deito ele e visto
a roupa [...]”, “[...] ele s6 quer brincar no chao com a prima e eu nao deixo [...]”’; no entanto apesar das
dificuldades encontradas essas genitoras realizam essas atividades com cuidado e carinho dentro de suas
possibilidades : “[...] banho com agua morna, sentada com bastante cuidado com o pescogo [...]”, “[...]
alimento ele na forma sentada e devagar [...]”.

Evolugao da crianca com PC mediante Tratamento Efetuado: Segundo Silva (25), por meio das
modificagdes sucessivas pelas quais a crianga passa, seu organismo amadurece e permite que o seu
desenvolvimento neuropsicomotor possa ser efetivado; no caso da crianga com PC, para que esse
objetivo seja alcangado, faz-se necessaria uma atuagao associada dos profissionais de satide e da familia,
de preferéncia o mais precocemente possivel (7, 9, 20, 22).

No presente trabalho, todas as maes constataram melhora dos infantes mediante tratamento
efetuado, tanto no aspecto motor: “[...] em sentar, pegar as coisas, o pesco¢o era mole e agora ta
equilibrado, ele se segura na gente [...]”, quanto também no aspecto psicosocial: “[...] ja bastante, em tudo
porque ele era todo molinho, e agora ja segura as coisas, se comunica mais, fala algumas palavras [...]”.

CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa em apre¢o demonstra que apesar de ser uma das doengas neurolégicas mais
estudadas, a PC ainda ¢ de dificil compreensao pelas maes dessas criangas. Mediante analise qualitativa
desenvolvida nessa pesquisa, percebe-se a necessidade de incluir a participagdo das maes no processo
de reabilitagio do menor.

Observa-se a importancia das maes obterem conhecimento sobre a PC, pois apesar da grande
maioria ndo apresentar o necessario grau de informagao quando se trata da patologia e do manuseio do
seu filho, estas se sentem competentes para assumirem um papel mais ativo no processo de reabilitacao.

Quanto a atuagao dos profissionais, os resultados desse trabalho vém reforgar a necessidade
da interagdo profissionais-mae-crianga, para que cada vez mais a familia, em especial a mae, possa estar
incorporada ao processo reabilitativo do seu filho, propiciando a este melhora na qualidade de vida.

Apesar do relato das maes do bom relacionamento da crian¢a com PC com seus familiares,
entende-se que a partir do momento em que essa mae obtiver maior conhecimento da condigao de saude
de seu filho, esta podera prover uma melhor interagdo da crianga com seus familiares e com a sociedade,
assumindo um papel de multiplicadora das informag¢des obtidas nos programas educativos instituidos.
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Conclui-se que as orientagoes sao fundamentais para propiciarem um processo reabilitacional
completo, pois, por meio destas, as maes poderdo nao apenas prestar os cuidados basicos a crianga, mas
ser uma extensdao da conduta fisioterapéutica no dia-a-dia. A instituicdo de programas educativos
voltados para os cuidadores da crianga com PC é também de extrema importancia, porém estudos que
possam avaliar a aplicabilidade desta conduta sao poucos pesquisados, como também a aplicabilidade
desses programas e seus resultados sao pouco analisados e/ou divulgados; atesta-se, portanto, a
necessidade de trabalhos futuros que possam abranger os fatos citados anteriormente.

Sugere-se entdo a inclusio de programas educativos na rotina das clinicas de reabilitagao,
onde os profissionais possam melhor orientar as maes e elucidar sobre o valor do manuseio correto,
conscientizando essas a praticarem as orientagoes recebidas no dia-a-dia da crianga; agindo dessa forma,
as genitoras auxiliardo na prevencao de diversas deformidades e patologias secundarias.
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