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Paralisia Cerebral: Impacto no Cotidiano Familiar
Cerebral Palsy: Impact on the Family Daily Life
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RESUMO

Introducé@o: Um filho com diagnoéstico de Paralisia Cerebral
acarreta mudancas estruturais e organizacionais na vida de
uma familia. O diagnéstico afeta o contexto familiar
provocando conflitos, medo, incerteza e dividas. Obijetivo:
Conhecer quais foram as mudancas ocorridas no cotidiano
de mées que apresentam um(a) filho(a) com Paralisia Cerebral
e as dificuldades enfrentadas no seu dia a dia como mae
cuidadora. Material e Métodos: Trata-se de um estudo
qualitativo, descritivo exploratério. A populagcdo do estudo
foi composta por 11 mdes cuidadoras de criangas com
Paralisia Cerebral e a coleta de dados foi realizada por meio
de uma entrevista semiestruturada, baseada em duas
perguntas norteadoras: (1) “Quais mudancas ocorreram no
seu dia a dia depois que foi diagnosticado o problema do seu
filho (a)?”; (2) “Quais as principais dificuldades que vocé
enfrenta por ser mae cuidadora de uma crianga com Paralisia
Cerebral?”. As entrevistas foram gravadas e transcritas na
integra para serem analisadas com o Método da Analise do
Conteudo de Bardin. Resultados: Percebe-se a abdicagéo
das maes cuidadoras com relacéo a vida social, profissional
e até mesmo pessoal em prol de seus filhos. Quanto as
dificuldades vivenciadas, observam-se situagfes de
preconceito, dificuldades de acessibilidade, transporte e de
inclusdo escolar. Esses empecilhos ocasionam uma
sobrecarga fisica, psicoldgica e financeira da méae cuidadora.
Concluséo: Compreender a percepcao das mées cuidadoras
frente a essas adversidades é o primeiro passo para que 0s
profissionais de salde possam desenvolver acdes, como
as redes de apoio, por exemplo, que oferecam suporte
psicolégico e social a essas mulheres.

DESCRITORES
Paralisia Cerebral. Cuidadores. Familia. Relacbes
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ABSTRACT

Introduction: A child diagnosed with cerebral palsy brings
structural and organizational changes into their family’s life.
The diagnosis affects family background causing conflicts,
fear, uncertainty and doubt. Objective: To know the changes
in the daily life of mothers who have a child with cerebral
palsy, as well as the difficulties faced in their everyday routine
as caregiver mothers. Material and Methods: This was a
qualitative, exploratory descriptive study. The study
population consisted of 11 caregiver mothers of children with
cerebral palsy. The data collection was made by a semi-
structured interview based on two guiding questions: (1)
“What changes have occurred in your daily life after the
diagnosis of your child’s condition?”; (2) “What are the main
difficulties of a mother caring for a child with cerebral palsy?”.
Interviews were tape-recorded and transcribed for analysis
using the Bardin Content Analysis Method. Results: We
observed abdication of caregiver mothers regarding their
social, professional and even personal life for the care of
their children. As for the difficulties, we found situations of
prejudice; and difficulties of accessibility, transport and school
inclusion. These drawbacks cause physical, psychological
and financial burden to the caring mother. Conclusion:
Understanding the perception of caregiver mothers in relation
to such adversity is the first step for health professionals to
develop actions, such as support networks, for example,
offering psychological and social support to these women.

DESCRIPTORS
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Relationships.
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Paralisia Cerebral (PC), também denominada
AEncefaI opatia Cronica Ndo Progressiva da
Infancia (ECNPI), é definidacomo um grupo de
desordens do movimento e da postura, que causa
limitagdo de atividades funcionaist?* A etiologia é
multifatorial, podendo acometer varias éreas do cérebro
fetal ou infantil. Envolve aspectos pré-natais
(malformagdes do Sistema Nervoso Central, infecgdes
congénitas e quadros de hipdxia), peri-natais (anoxia) e
pos-natais (meningites, infeccOes, |esdestrauméticas e
tumorais)*

Os individuos acometidos apresentam
clinicamente distrbios damotricidade como alteragdes
do movimento, da postura, do equilibrio, da
coordenagdo, com presenca variavel de movimentos
involuntarios> Quanto ao ténus muscular a Paralisia
Cerebral pode ser classificada em espastica (tonus
muscular aumentado em varios grupos musculares),
atetéide (movimentos lentos e involuntarios com
posi¢desretorcidas e alternantes, comum nos membros
superioreseinferiores) e ataxica (perdade coordenacéo
dos movimentos musculares), podendo em alguns casos
serem evidenciadas alteragdes mistas®

Jaem relacdo atopografiado comprometimento
motor, pode ser classificada em diplegia (maior
acometimento de membros inferiores), hemiplegia
(paralisia de um dos lados do corpo), ou quadriplegia
(comprometimento dos quatro membros). Além das
alteracBes motoras, esses individuos podem apresentar
outros problemas associados como adeficiénciamental,
distdrbios auditivos, visuais €/ou da fala, alteracbes
psicoldgicas, dificuldades sociais, entre outros®

Com o nascimento de um filho, ocorrem
diversas mudancas estruturais e organizacionaisnavida
de um casal. Quando essa crianca apresenta o
diagndstico de uma doenca crénica como a Paraisia
Cerebral essas mudangas podem assumir um significado
muito diferente do esperado, pois 0s pais passam por
um periodo de luto decorrente da perda do filho
“idealizado/imaginério”. O diagndstico afeta o contexto
familiar provocando conflitos, medo, incerteza e
davidas™®

A familia precisa alterar suas dinamicas
relacionaise suaestruturaorganizaciona jaqueacrianga
com ParalisiaCerebral necessitadapresencade alguém
para realizar ou auxilid-la em certas fungdes, como
acompanhéa-las a consultas médicas e atratamentos de
reabilitacdo, alimenté-las, vesti-las, cuidar da higiene
pessoal, auxiliar na comunicagdo, entre outras
atividades®*

Asnovas fungdes decorrentes da dependéncia
dacriancasdo atribuidas geralmente as maes que acabam
assumindo o papel de cuidadora principal. Muitos

podem ser os problemas vivenciados por essas
mulheres, como afaltade apoio familiar, o abandono do
emprego e asobrecargade atividades no lar que reflete
de forma negativa em sua qualidade de vida**

O tratamento dacriangacom ParalisiaCerebral
deve ser realizado por uma equipe multidisciplinart?
Nesse contexto, afisioterapiatem como foco principal a
reabilitagdo motoracom foco nas habilidadesfuncionais
doindividuo®, tendo como objetivosgerais: normalizar
oténusmuscular; melhorar e/ou manter aforcamuscular,
a flexibilidade e a amplitude de movimento das
articulagdes; prevenir ou corrigir deformidades dos
membros superiores e inferiores; promover ainibicdo
dos reflexos patol 6gicos e dos reflexos primitivos dos
padrdes de movimento; facilitar aaquisicéo de posturas
e de movimentos mai s coordenados e harmoniosos, com
pouco gasto energético>+

Durante o processo de abordagem
fisioterapéutica sempre sao repassadas orientagdes que
sd0 importantes para o tratamento que esta sendo feito
com acrianga, que nem sempre sdo seguidas pelas mées
cuidadoras. Este comportamento pode estar relacionado
ando aceitacdo do diagnostico, as condi¢esfinanceiras
da familia, a estrutura fisica do ambiente domiciliar,
aspectos sociais e psicolégicos. Por isso, existe a
necessidade do fisioterapeuta conhecer as mudangas
no cotidiano dessas maes e suas familias para adotar
novas estratégias em salide com o intuito de melhorar a
continuidade das atividades propostas no ambiente
domiciliar.

Complementar areabilitacéo convenciona com
a visdo bhiopsicossocial do processo salde-doenca €
importante para promover uma maior adesdo ao
tratamento e principal mente para auxiliar as mées no
enfrentamento das adversidades provocadas pela
situacéo de deficiénciado filho e paraamanutencéo do
funcionamento einteracBesfamiliares saudaveis. Nesse
sentido, o objetivo deste estudo foi conhecer quais
foram as mudancas ocorridas no cotidiano de mées que
apresentam um(a) filho(a) com Paralisia Cerebral e as
dificuldades enfrentadas no seu dia a dia como mée
cuidadora.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo, de caréter
descritivo-exploratério. Foram redlizadas entrevistascom
maes de criangas com diagndstico médico de Pardisia
Cerebral deambosos sexosecomidadeigual ou superior
acinco anos, submetidas a tratamento fisioterapéutico
em um Centro de Reabilitacdo Fisica de uma
Universidade do Sul do pais, hAno minimo seis meses.
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As mées foram contatadas via telefone para serem
fornecidos os devidos esclarecimentos sobre a
pesquisa, seus objetivose suaformaderealizacdo. Para
aquelas que concordaram oralmente em participar foi
agendado um encontro para a realizacgo da coleta de
dados. A todas as participantes, foi solicitadaaleiturae
aposterior assinaturado Termo de Consentimento Livre
eEsclarecido (TCLE).

A coleta de dados foi realizada nos meses de
marco a maio de 2013, por meio de uma entrevista
semiestruturada, baseada nas seguintes perguntas
norteadoras: (1) “ Quais mudangas ocorreram no seu dia
adia depois que foi diagnosticado o problema do seu
filho (8)?"; (2) “Quais as principais dificuldades que
vocé enfrenta por ser mae cuidadora de uma crianga
com ParalisiaCerebra ?’.

As entrevistas foram gravadas utilizando-se
um gravador digital e transcritas naintegra para serem
analisadas. Apos cada entrevista, foram anotadas em
um“diario de campo” todas asinformactes eimpressies
obtidas, com a finalidade de complementar os dados
das entrevistas. Para melhor caracterizar essas mées
entrevistadas e seusfilhosfoi aplicado um questionario
com perguntas fechadas, abertas e mistas. Os textos
transcritosforam identificadospelaletra“M” de“mée”,
seguida por nimeros e analisados com o método da
Andlise do Contelido, obedecendo algumas etapas: (1)
a pré-andlise, (2) a exploragdo do material e (3) a
organizacao dos resultados, inferéncia e interpreta-
950.15

Este estudo foi aprovado pelo Comitéde Etica
em Pesquisa da Instituicdo de Ensino ao qual esta
vinculado o referido Centro de Reabilitagdo Fisica.

RESULTADOS

Durante o periodo de coleta de dados estavam
sendo atendidos 107 pacientes no Setor de Pediatriado
Centro de Reabilitacdo Fisica, campo de estudo
escolhido; 46 (43%) apresentavam diagndéstico de
Paralisia Cerebral, sendo que 22 tinham idade igual ou
superior a cinco anos. Das 22 mées contatadas, apenas
11 concordaram em participar do estudo.

Asmaes entrevistadas apresentavam umaidade
média de 35,64 (£15,10) anos; sete (63,64%) eram
casadas e quatro (36,36%) eram solteiras; cinco (45,45%)
apresentavam ensino médio completo, quatro (36,36%)
0 ensino fundamental completo, uma (9,09%) tinha
concluido curso de nivel superior e outra(9,09%) apos-
graduacdo; oito (72,73%) eram donas de casa e trés
(27,27%) exerciam algum tipo de ocupacdo remunerada;
em seis casos (54,55%) arendafamiliar erade até dois

sal&rios minimos e em cinco (45,45%) de dois a cinco
salériosminimos.

Em relacdo aos filhos dessas mulheres, oito
(72,73%) eram do sexo masculino e trés (27,27%) do
sexo feminino e apresentavam idade média de 6,55
(+1,16) anos. Em relagcdo ao comprometimento motor
quatro (36,36%) eram quadriplégicos, quatro (36,36%)
diplégicosetrés(27,27%) hemiplégicos. Essascriancas
estavam recebendo atendimento fisioterapéutico no
CRF em média a 4,55 (+1,22) anos; seis (54,54%)
frequentavam outro servico de fisioterapia e cinco
(45,45%) néo; a frequéncia de atendimentos
fisiotergpéuticos semanaisfoi de2,64 (+1,17) vezes. Nove
(81,82%) dessas criancgas recebiaatendimento de outros
profissionais de outras areas da saude como a
fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia e
nutricdo; apenas dois (18,18%) eram submetidos
somente afisioterapia.

A seguir sdo apresentados os resultados obtidos
apos a andlise das falas em relacdo a cada uma das
perguntas feitas as mées cuidadoras.

Mudancas ocorridas na rotina da mae
cuidadora de uma crianca com Paralisia
Cerebral

Por meio daandlise dasfalas das entrevistadas,
foi possivel observar que houve mudancgas narotinada
méae apods o diagndstico do filho. Sendo que essas
mudangas est&o diretamente relacionadas com arotina
detratamentos rel acionados a Paralisia Cerebral .

“Temqueter uma dedicacdo maior, para estar
saindo, porque tem que levar ele nos
atendimentos, exige bastante atencéo,
bastante comprometimento mesmo, com
horario, com os atendimentos, entdo mudou
tudo na vida da gente, tudo mesmo sabe|...]”

(M3).

“ E essa questdo de estar saindo toda semana
de casa duas vezes por semana, de manha,
vocé deixa toda a sua casa, seutrabalho[...]”

(M10).

“ Na verdade, ela saiu do hospital com45 dias
eeujasai delacomumarotina, comtodos os
encaminhamentos médicos, defisioterapia, de
estimulacdo, de fonoaudidloga, desde bebé
ela participou de tudo isso, entdo a minha
rotina, é ardua no sentido de todos os dias
fazer as atividades|[...]” (M11).

A rotina cansativa e continua de tratamento
acabatomando grande parte do tempo dessas mulheres,
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que por sua vez acabam deixando o emprego e/ou
desistindo de estudar paraestar disponivel amaior parte
do tempo para o filho. Outras mées tentam conciliar o
trabalho com a rotina da crianga, pois existe a
necessidade de ajudar financeiramente nos gastos
mensais relacionados ao tratamento. Essas mulheres
acabam deixando até mesmo avida social em segundo
plano.

“ Eu trabalhava fora um tempo, ai depois ele
comegou a fazer fisioterapia e eu parei de
trabalhar porque eu ndo estava conseguindo
conciliar as duas coisas|...]” (M10).

“ Eu pensava emprestar umvestibular, fazer a
faculdade e ndo teve como, por que dai veio
uma gravidez complicada, e ndo tinha nem
como eu sair daqui para estudar fora, para
fazer a faculdade fora, entéo, teve que parar
[..]" (M6).

“ Estou tentando conciliar o meu trabalho com
o tratamento dele[...]” (M7).

“Coisas que eu fazia, vida social, deixei
praticamente de lado, agora que eu estou
retomando porque ele esta maior eja estacom
mais saude [...]. Eu deixei de sair, deixel de
trabalhar, me dedicando 100% a ele [...]”
(M5).

“ Ent&o0, todos esses cuidados a gente temtido
para recuperacao dela, entéo, a rotina, vocé
acaba ficando emsegundo plano|[...]” (M11).

As dificuldades enfrentadas pela méae de
uma crianca com Paralisia Cerebral no seu
dia a dia

As mées inicialmente sentiram dificuldades
guanto afaltade conhecimento relacionado a Paralisia
Cerebral e seu tratamento. O desafio de conviver com o
desconhecido e a falta de disponibilidade dos
profissionais da salide para esclarecer suas duvidas
gerou anecessi dade de buscarem informac8es visando
auxiliar positivamente a recuperacéo do filho. Muitas
procuraram se informar sozinhas quando faltou
esclarecimento por parte dos profissionais da salide.

“[...] dificuldade de vocé ndo saber direito o
gue &, e dai para vocé entender vocé esta
sempre atras de informagoes e dai uma coisa
leva outra, e vocé quer saber o que é, como
gue &, para vocé estar ajudando seu filho
também, no problema dele, quanto mais vocé
saber procurar assim, o que eletem, como que
pode ser tratado émelhor [ ...]. Vocé procurar

por um profissional, e nem todos os
profissionais tem aquele tempo, aquela
disponibilidade para estar te explicando
como que funciona, e as vezes ficava meio
vago assim, sabe[..]" (M3).

As mées de criangas especiais enfrentam
diariamente situagGes de preconceito em seu cotidiano.
A falta de sensibilidade, educag&o e respeito a pessoa
portadora de deficiéncias também é uma realidade
vivenciada por essas méaes e seus filhos.

“Vocé passa narua, eu vegjo olharesdiferentes,
porque a minha filha tem problema, tem
pessoas, tem muitas que infelizmente tem
preconceito [...]" (M1).

“E porque ainda vocé tem bastante
discriminacéo, tipo, nalotacéo, emterminais,
até mesmo as vezes no setor que vocé esta
sendo atendido [...]” (M3).

“ As vezes no 6nibus ndo ddo vaga, a cadeira,
0s motoristas ndo querem pegar, eles passam
direto. Quando a gente esta coma cadeira de
rodas, entdo tem bastante dificuldade [...]”
(M6).

Outra dificuldade enfrentada pelas
entrevistadas é a sobrecargafisica e o estresse, fatores
diretamente rel acionados arotinacontinuade tratamento
e cuidados do filho.

“E estressante, porque a gente passa o dia
todo correndo entdo chega uma hora que vocé
esta no limite [...]” (M6).

“Lidar com isso a0 mesmo tempo, e a rotina
gueagentetem, estalanageladeira, horérios
e horarios, todos os dias, horarios que tem
gue ser cumpridos, que ndo pode chegar
atrasado que perde [...]” (M11).

“Enfrento a questdo, desde a minha saude,
agora o fato de ela estar acima do peso, e eu
jater um problema de coluna, entdo esseja é
um fato que € uma dificuldade [...]” (M11).

Pelo fato de muitas mées ndo conseguirem
conciliar o trabalho com suanovarotina, acabaexistindo
a sobrecarga financeira relacionada aos gastos com
medicamentos, transporte, aparelhos de reabilitacdo e
adaptacOes na estrutura fisica da casa.

“Na questéo de medicamentos, no inicio, ele
precisava de medicamento e isso foi dificil
também, pelo fato da gente ndo ter umarenda
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boa, e no comego precisa estar pagando os
medicamentos dele [...]" (M3).

“Eu tenho muito gasto com transporte, eu
moro na area rural, eu ndo moro na cidade,
eu ndo tenho vale transporte, nem nenhum
beneficio neste sentido, e como eu moro na
area rural a gente precisa vir de carro, por
gue la também nem tem linha de transporte
coletivo [...]” (M10).

“ Essessdo fatoresquelimitam. E o financeiro,
nao sel por gue é tdo caro qualquer pecinha
[..]".*“Masofator financeiro pesa bastante,
porque tudo é caro, entdo, ndo da para ficar
sem plano de salde, embora tenha a
fisioterapia aqui, mas ndo da para ficar sem,
porgue a saude esta precaria[...]” (M11).

Existem também as dificuldades relacionadas a
acessibilidade da pessoa com deficiénciafisica, o que
gera bastante indignacdo entre as mées cuidadoras. As
dificuldades em transitar nas vias publicas devido as
condigdes precérias das ruas e a ndo adequacdo de
acesso em diversos locais publicos, sdo exemplos de
situacOes vividas por essas méaes.

“ E muito buraco dai vocé tem que ir no meio
da rua, desviando dos carros porque na mao
certa que vocé tem que ir ndo tem como, é
muito perigoso, a cadeira pode até virar, por
iSso eu vou bem devagar, saio minutos antes
por isso, e sdo essas as dificuldades [...]”
(M1).

“Mocé, por exemplo, vai ao cinema e nao tem
nenhuma entrada especial para cadeirantes
ou com o andador, entéo, tem essas coisas,
vai estacionar o0 carro, a as pessoas usam a
vaga, pessoas que nao precisam, e dai eu
chego etenho que andar as vezesuma quadra
para poder conseguir vaga e andar com ele
no colo depois|..]” (M5).
“Quemtemcrianca especial aluta éardua, a
gente ndo pode ir auma loja, por sempre tem
aquelas escadas, dai a gente tem que ir antes
para ver se tem ou se ndo tem, como que vai
fazer para entrar naloja, a gente ndo pode ir
a um show, como a gente foi em um show, néo
tem nada, toda a acessibilidade ndo existe,
entdo assim, nesse momento é angustiante,
dentro da nossa igreja, ndo tem nada que dé
conta[...]. Agentetemqueestar o tempo todo
em alerta, para questo da acessibilidade, a
guestdo dos direitos, a gente passou a estudar
leis[...]” (M11).

A inclusdo de criangas com deficiéncias em
escolas de ensino regular foi um progresso no ponto de
vista das mées cuidadoras, porém, o despreparo das
escolas e de alguns professores para poder receber uma
crianga com necessidades especiais ainda é uma
realidade. 1sso por suavez pode gerar umasensagéo de
descaso ou exclusdo da crianga.

“Se a escola fosse preparada, ela teria um
parapodium |a, quando fosse fazer uma
atividade mais parada dava para ela ficar no
parapodium, na educacao fisica teria uma
cadeira de rodas mais preparada para a
educacao fisica, e essas coisas sao entraves que
acabamprejudicandoanossavida|...]” (M11).
“Tinha 10 alunos dentro da sala e ela cuidava
mais dos outros, ela ndo dava atencéo [...].
Tem alguns probleminhas na escola, que ele é
mais devagar para escrever por causa da
coordenacdo motora dele, dai eu jative queir
varias vezes, porque a professora ela estava,
tipo, eu sentia que ela estava meio que
excluindoele[...]” . " Eubriguel bastante o ano
passado por causa da escola, que eu senti que
ele estava sendo excluido [...]” (M2).
“Existem certos colégios que ndo séo
adaptados [...]” (M6)

O transporte publico é outra dificuldade
enfrentada por muitas mées cuidadoras que dependem
dessa forma de locomogéo para levar seus filhos aos
acompanhamentos médicos e nos atendimentos da
equipe multiprofissional que eles necessitam.

“ A dificuldade maior, ndo sei te explicar
direito, mas era de estar levando ele, porque
a gente dependia de transporte publico, estar
levando paralaeparaca, médicoetudo|..]"

(M3).

“ As dificuldades era o transporte, por que eu
tinha que vir de lotacéo, eu vinha e voltava, e
as vezes estava chovendo [...]" (M4).

“ Andar de 6nibus com ele era complicado
[..]" (M5).

“Dificuldade mesmo que eu teria seria essa,
mas uma questdo de transporte [...]” (M10).

DISCUSSAO

O tratamento de uma crianga com Paralisia
Cerebral envolve normalmente uma equipe
multidisciplinar, composta por médicos de varias

_———————
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especialidades, bem como por fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, fonoaudiélogo, assistente social,
educador fisico e psicologo®® O individuo com esse
diagnostico requer diversas formas de tratamento,
sendo estes constantes, por longos periodos e muitas
vezes por tempo indeterminado. A rotina de
compromissos relacionados aos atendimentos
multiprofissionaisjustifica o fato das mées cuidadoras
relatarem mudancas em seu cotidiano em funcdo da
reabilitacdo do filho, ja que precisam acompanhar a
crianca nessa peregrinagaot”

Geralmente é a figura materna que assume a
responsabilidade dos cuidados do filho, o que por sua
vez acarretamudancas na suavidasocial, profissional,
e nos planos futuros em relacéo a profissdo, pois elas
precisam se dedicar muito a sua nova realidade'® Em
outros casos, as mées buscam conciliar o cuidado da
crianga com a atividade laboral devido a necessidade
financeira, mas isso acaba gerando sobrecarga por
acumulo de funcdes'® Algumas mulheres procuram
continuar trabalhando, pois os gastos com uma crianga
que apresenta deficiéncia fisica € bem maior quando
comparado aos de uma crianca sem este tipo de
acometimento®

A condic&o financeira desfavorével é um fato
vivenciado pelamaioriadas familias que possuem uma
criancacom Paralisia Cerebral. Sendo que estasituacéo
pode interferir diretamente nos cuidados e adesdo ao
tratamento, pois estas criancas necessitam de
medicamentos de uso continuo, transporte, alimentacéo
adequada, entre outros recursos e nem sempre arenda
mensal familiar supre tais solicitagdes®®. Tal fato pode
afetar psicologicamente todos os envolvidos,
principalmente a mée, pelo fato deles terem
conhecimento de que a utilizagdo de mais alternativas
poderiaauxiliar no progndstico dacriangacom Paralisia
Cerebral®

Para a familia, principalmente para os pais,
receber o diagndstico da doenga do filho é algo
inesperado e assustador, pois todos se deparam com o
desconhecido. Esse fato geramedo, insegurangae uma
sensacdo de limitagdo frente a situacdo, sendo que o
grupo familiar geralmente ndo apresenta conhecimento
sobre a Paralisia Cerebral, suas conseguéncias e seu
tratamento? Na maior parte dos casos, os familiares
referem que se deparam com profissionais dasalde que
forneceram poucos esclarecimentos em relagdo as suas

duvidas, gerando ainda mais angustia e sentimentos
negativos. Os profissionai sreconhecem que apresentam
dificuldade para comunicar anoticia, justificando essa
postura pela falta de preparo na formagéo académica
para abordar os pais nessa situacéo. Apesar de
compreenderem a necessidade de um bom
relacionamento interpessoal visando um atendimento
humanizado, esta € uma préatica ainda escassa?

Nesse sentido, € necessario lancar outro olhar
para a familia de um individuo portador de Paralisia
Cerebral, desde o momento da comunicagéo do
diagnostico e durante todo o seu processo de
reabilitac&o, procurando passar informagdesde maneira
mais adequada, com linguagem precisa e de fécil
entendimento aos pais, proporcionando condic¢des para
0 esclarecimento de suas dividas e anseios**

Dentre as dificuldades enfrentadas durante a
convivéncia com a crianca com Paralisia Cerebral,
evidenciou-se que sdo frequentes as experiéncias de
situacBes de preconceito e discriminac&o. Isso dificulta
a convivéncia da mée e do filho com o mundo, pois
essas mulheres se sentem inseguras e receosas que a
criancasegjaolhadaetratadade maneiradiferente, o que
pode culminar no isolamento social de ambos. Na
percepcdo dessas mulheres existe a falta de
sensibilidade e o desconhecimento da populagdo em
relacdo as dificuldades e limitacOes que a crianga e a
familia enfrentam®- Realidade que gera desgaste e
sofrimento psicolégico, pois todos sentem que sdo
rotuladas como “fora do padréo” %

E importante que as equi pes multidisciplinares
da érea da salide, os grupos de apoio aos portadores de
necessidades especiais, 0s profissionais das escolas
regulares e escolas especiais e 6rgdos governamentais,
desempenhem agOes para a criac8o e realizacéo de
campanhas que visem a integracéo social dessas
pessoas. Campanhas com o objetivo de promover
atitudes positivas no sentido da inclusdo de pessoas
portadoras de deficiéncia na sociedade e a diminuicéo
do sentimento de preconceito aos que s&o considerados
“diferentes’ %

A Constituicdo Brasileira garante s pessoas
comdeficiénciafisicaodireitodeir, vir eestar. Porém, a
faltade acessibilidade € umadificul dade frequentemente
rel atada pel as pessoas que apresentam um familiar com
necessi dades especiais. Dentre os principaisfatores que
estdo relacionados a essa falta de acessibilidade pode-
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se citar barreiras arquitetbnicas como a auséncia de
pisos adequados, degraus, rampas, dimensdo de portas
adequadas, corriméos, banheiros adaptados, entre
outros. A vivéncia dessa realidade faz com que todos
os envolvidos se sintam ainda mais excluidos e
menosprezados diante da sociedade, agravando o
isolamento social?”

A deficiéncia no setor de transporte coletivo
gera grande inconformismo nas familias das pessoas
com deficiénciafisica* A faltade um transporte ptblico
adequado e de profissionais habilitados para executar
esse tipo de tarefa também é uma questao de
acessibilidade, pois este € o meio de locomogdo mais
utilizado pelas mées cuidadoras para levar seus filhos
aos ambulatérios de reabilitacdo®

Além disso, ainda existem obstaculos a ser
superado no Brasil quanto efetivacéo real da proposta
escolar de caréter inclusivo, principal mente por setratar
de um processo muito recente e ainda em andamento.
Existem grandes limitagdes no sistema publico de
educacdo brasileiro voltado para as pessoas com
necessidades especiais, porque existe a inadequacdo
da estrutura fisica das escolas, o despreparo dos
docentes para lidar com portadores de necessidades
educacionais especiais, acarénciade materiais basi cos
e de recursos tecnol égicos especificos, a presenca de
uma prética pedagégica adequada para essa popul acéo
e a auséncia de equipes de apoio®

Com todos esses empecilhos na area da
educacdo, é possivel compreender os sentimentos
revelados pelas mées cuidadoras, pois elas enxergam
as reais necessidades do filho, necessidades que n&o
sdo supridas dentro do ambiente escolar.® As
preocupacdes das maes estéo rel acionadas asincertezas
que envolvem o futuro das criangas com deficiéncia,
seu desenvolvimento, suaindependéncia einsergdo na
soci edade*”

Devido atudo o que foi mencionado as maes
de criancas com Paralisia Cerebral sdo sobrecarregadas
psicologicamente, fisicamente e financeiramente. Esses
fatorestém sido associados a prejuizos naqualidade de
vida materna®® Por isso, o conhecimento dos fatores
gue influenciam a sobrecarga e o estresse dos

cuidadores é mais um dado a ser agregado pelos
profissionais da &rea da salde no planejamento de
atencédo e intervencao a esse publico especifico™

CONCLUSAO

Por meio daandlise dasfalas das participantes
foi possivel observar que as mudangas ocorridas no
cotidiano dafamiliae principal mente damée cuidadora
estdo relacionadas a rotina cansativa de tratamento
multidisciplinar que esse tipo de acometimento exige.
Rotinaque promove umasobrecargapsicol dgica, fisica
efinanceira, e que associada as dificul dades que foram
referidas, pode alterar a qualidade de vida da mée, que
frequentemente é a cuidadora principal . Esta situacao
pode interferir significantemente na adesédo e
participacao dessas mées no tratamento de seus filhos,
desencadeando prejuizo na evolucao clinica das
criangas portadoras de deficiéncias, como no caso da
ParalisiaCerebral.

Mesmo que o foco principal daassisténciasga
acrianga, éimportante compreender apercepcdo de suas
maes frente a situacao para que seja possivel
desenvolver acBes que vao além datécnica, agdes que
visem 0 suporte psicolégico e social. O fato dos
profissionais estarem, desde o primeiro contato,
disponiveis paragjudar essas maes, no sentido de ouvir
e sanar suas duvidas auxilia na construcéo de um bom
vinculo entre profissional-familia, que por suavez pode
contribuir paraaaceitacdo e enfrentamento do problema
efavorecer ummelhor vinculo entremée-filhoreal. Nesse
sentido, éimportanteacriagcdo deredesdeapoioformais
e 0 estimulo para a busca de redes de apoio informais
para melhorar o suporte dessas mées para lidar com a
situagéo.

Sugere-se para estudos futuros, como forma
de complementar os dados desta pesquisa, avaiar a
relacdo da sobrecarga da mée cuidadora com a adeséo
ao tratamento e como asredesde apoio formal einformal
auxiliam as mées cuidadoras no enfrentamento das
dificuldades vivenciadas na rotina com a crianga com
diagndstico de ParalisiaCerebral.
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