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Resumo: Este trabalho objetivou identificar as dificuldades e desafios que
enfrentam familias de criangcas com Paralisia Cerebral e como estratégias de
promo¢ao da saude podem colaborar para a melhoria da qualidade de vida.
Metodologia de carater descritivo e exploratério de abordagem qualitativa. Os
sujeitos foram seis maes de criangas com diagndstico de paralisia cerebral,
cujos filhos sdo acompanhados no ambulatério de Fisioterapia da Faculdade
de Jaguariuna, cidade de Jaguariuna-SP. Os entrevistados foram
selecionados aleatoriamente de acordo com os critérios de inclusdo: ser
familiar da criangca com paralisia cerebral e estar em acompanhamento no
ambulatério de fisioterapia. Apds a compilacédo dos dados emergiram quatro
categorias: O entendimento familiar da condicdo da crianca; os desafios
enfrentados pelas familias; o processo de educagédo em saude, acdes de
promoc¢édo da saude. Conclui-se que o entendimento sobre a condicédo da
crianga leva essas familias a um processo de (re) estruturagéo, adaptando
mudancas no cotidiano familiar. Existe a necessidade de apoio principalmente
dos servicos de saude visando a melhora de aspectos da saude e da
qualidade de vida da criangca. Verifica-se a necessidade de maior
compreensao sobre as dificuldades enfrentadas por essas familias e

possibilidades de a¢des de promogao da saude voltadas a esse binémio.

Palavras Chaves: Paralisia cerebral; Familia; Educagédo em saude; Promogao

da saude.
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Abstract: The study has the purpose the difficulties and challenges faced by
families of children with cerebral palsy and strategies for health promotion can
contribute to improving the quality of life. Methodology descriptive and
exploratory work of qualitative approach. The subjects were six mothers of
children with cerebral palsy, whose children are monitored in ambulatory of
physiotherapy of Jaguariina College, city Jaguariuna-SP. Respondents were
selected randomly according to the criteria for inclusion: the relative of the child
with cerebral palsy and being treated in the ambulatory physiotherapy. Four
categories have emerged after compiling the data: The understanding of the
family status of the child; the challenges faced by families; the process of
health education; health promotion activities. The result of the survey
identified that the understanding of the child's condition leads these families to
a process of (re)structuring and adapting changes in daily family life. There is a
need for support services mainly aimed at health improvement aspects of
health and quality of life of the child.There is a need for greater understanding
about the difficulties faced by these families and possible actions of health

promotion aimed at this binomial.

Keywords: Cerebral palsy; Family; Health education; Health promotion.

Introducgao

A Paralisia Cerebral (PC) pode ser descrita por desordens nao
progressivas, caracterizando-se por alteracbes de tbnus, movimentos e
postura, resultante de lesbes no cérebro imaturo, ocorrendo por diferentes
fatores durante o periodo pré, peri ou pés-natal (LIMA; FONSECA, 2004;
RAMZI, et al 2000). Entre as causas pré-natais encontram-se anoéxia fetal,
incompatibilidade sanguinea, infec¢des intrauterinas; das causas perinatais
encontram-se traumatismo cerebral por complicagbes no parto, andxia e
prematuridade; das causas poés-natais, traumatismo cranio encefalico, andxia
cerebral por asfixia e convulsées (LEWIS, 2002; RAMZI, et al 2000).

Os sinais e sintomas podem n&o ser aparente ao nascimento,

tornando-se evidente nos primeiros anos de vida e a medida que o
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desenvolvimento da crianga progride (LEWIS, 2002). Dependendo da area do
sistema nervoso acometido, diversas partes do corpo s&o afetadas
apresentando altera¢cdes neuromusculares, como variagdes de tono muscular,
persisténcia de reflexos primitivos, rigidez, espasticidade, entre outros
(MANCINI, 2004).

A PC pode ser classificada em quatro categorias: espastica,
coreoatetdide ou distbnica, ataxica e mista, e de acordo com seu
comprometimento motor tém-se monoplegia, hemiplegia, diplegia, triplegia e
tetraplegia (LEWIS, 2002; MIURA, 2007; RAMZI, et al 2000). As deficiéncias
motoras tendem a ser acompanhadas por problemas visuais, auditivos e
cognitivos, alteragcdes da fala, do comportamento e da aprendizagem,
epilepsia, complicacdes ortopédicas, disfungbes do intestino e bexiga,
dificuldades orodentais, bem como as alteragdes do crescimento e da nutricao
(LEWIS, 2002; RAMZI, et al 2000).

A doenca crénica em geral, como no caso da PC provoca mudangas na
dinamica familiar, especialmente, na rotina € no planejamento de atividades,
gerando novas responsabilidades e exigindo habilidades de natureza médica,
social e emocional (SA E RABINOVICH, 2006). O impacto da noticia mobiliza
reagcbes emocionais e sentimentais, a familia precisa se reorganizar
psiquicamente, se readaptar, o modo pelo qual os pais se ajustam a esta nova
situacado é crucial para o futuro fisico e mental ndo sé da crianga, mas da
familia como um todo (FERRARI, 2004; FERREIRA, 2007).

A familia € um dos principais ambientes responsaveis pela crianga, pois
€ ela quem possibilita condigdes necessarias para o seu  crescimento e
desenvolvimento fisiolégico, intelectual, psicoldgico e social indiferentemente
da sua estrutura € ela que se mantém como principal meio para estimular as

relacdes da crianga com o mundo (MILBRATH, et al 2008).

O processo de (re) organizagédo intrafamiliar e de adaptagéo as
necessidades da crianga com PC da-se de forma lenta e constante no viver
diario (MILBRATH, 2008). O tratamento da PC envolve uma equipe

102 Revista do Grupo Polis Educacional



Intellectus Ano VII | N°. 15

multidisciplinar que devido aos multiplos comprometimentos buscam minimizar
o impacto no desenvolvimento global da crianca (SA; RABINOVICH, 2006).

Para Milbrath (2008) os profissionais de saude devem possuir a
capacidade de compreender toda a complexidade do ser familia da crianca
portadora de necessidades especiais, buscando fortalecer e facilitar o vinculo
afetivo com o recém-nascido, além de estimular e capacitar a familia para o
cuidado. Assim, o cuidado a essa crianga/familia deve obrigatoriamente
ultrapassar as ag¢des direcionadas ao fisico/bioldgico, abrangendo acgbes de
educagdo em saude, a fim de conscientiza-los que sdo sujeitos responsaveis
por suas vidas e autores de sua histéria (MILBRATH, 2008).

Brasil (2002) define promog¢éo da saude como processo de capacitagéo
do individuo para atuar na melhoria de sua qualidade de vida e saude,
incluindo uma maior participacédo no controle deste processo. Sendo assim,
apb6ia o desenvolvimento pessoal e social através da divulgacdo de
informacdo, educagcéo para a saude e intensificagdo das habilidades vitais,
para possam exercer maior controle sobre sua propria saude e sobre o meio

ambiente.

Diante desse contexto, educacdo em saude é algo de grande
relevancia e indispensavel na pratica dos profissionais de saude, que permite
a compreensdo do ser humano, como um ser que percebe e age, e, portanto,
capaz de pontuar e refletir sobre sua existéncia e sobre sua saude (Ferreira,
2007). Essas acbes, além de dar suporte para que a familia tenha autonomia
para cuidar da crianga, estimula o seu processo de crescimento e
desenvolvimento, proporcionando maior qualidade de vida a essas
criangas/familias (MILBRATH, 2008; NAGLIATE, 2009).

Frente a série de situagcbes vivenciadas pelas familias e a continua
adaptacao de seu papéis visando o crescimento e desenvolvimento da criancga,
o presente estudo objetiva identificar quais as dificuldades e desafios que
enfrentam as familias de criangas com paralisia cerebral e como estratégias

de promoc¢ao da saude podem colaborar para a melhoria de qualidade de vida.
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Procedimentos Metodologicos

Para atingir o objetivo da pesquisa, utilizou-se metodologia de carater
descritiva e exploratoria e abordagem qualitativa. Para Minayo (2007) a
abordagem qualitativa se preocupa em compreender e explicar a dinamica
das relagdes sociais, que s&o depositarias de crencas, valores e atitudes,
trabalha com a vivéncia, a experiéncia, o cotidiano e a compreensao das

estruturas e instituicdes da acdo humana objetivada.

O presente estudo teve como cenario a Interclinicas da Faculdade de
Jaguariuna, cidade de Jaguariuna/Sao Paulo. O ambulatério de fisioterapia
que funciona na clinica presta atendimento em diversas areas, na qual o setor
de neurologia atende a criangas, jovens, adultos e idosos com varias
patologias. Dentre esses, 19 criangas/adolescentes tem diagnéstico de

paralisia cerebral.

Os sujeitos foram compostos de seis maes de criangas com diagnostico
de paralisia cerebral, selecionados aleatoriamente de acordo com os critérios
de inclusdo: ser familiar da crianga com paralisia cerebral e estar em

acompanhamento no ambulatério de fisioterapia.

Os dados foram coletados no periodo de agosto a setembro de 2009,
por meio de entrevista semi-estruturada, foram criadas questbes norteadoras
com base no tema para possibilitar a realizagdo da entrevista de forma
informal. A entrevista discorreu de forma a proporcionar aos entrevistados a

liberdade de discorrer sobre o tema.

As entrevistas foram gravadas, apds autorizacdo dos sujeitos e,
transcritas na integra para posterior analise. O critério de encerramento da
coleta de dados foi a saturagéo tematica. Foi realizada a leitura exaustiva para
identificar as tematicas presentes no discurso e entao elaboradas categorias,
que segundo Minayo (2007) significa agrupar elementos, idéias ou expressdes
em torno de um conceito capaz de abranger esses dados, possibilitando o

entendimento da realidade estudada.
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Os procedimentos foram realizados ap6s aprovacao pelo Comité de
Etica da Faculdade de Jaguaritina, sob n° 287246/09, consoante & resolucéo
196/96 do Conselho Nacional de saude. Todos os participantes assinaram um
termo de consentimento livre e esclarecido, e foram orientados sobre os
objetivos da pesquisa e enfatizados os aspectos legais e éticos envolvidos.
Foi garantido ao participante anonimato e sigilo e explicado para os mesmos
tinham liberdade para desistir, caso ndo houvesse mais interesse. Para

preservar a identidade dos sujeitos os nomes foram codificados de M1 a M6.

Resultados e Discussao
Caracterizagao dos sujeitos da pesquisa

Participaram do estudo seis familias cujos entrevistados foram as maes
que acompanhavam os filhos na fisioterapia. A idade dos sujeitos variou entre
30 e 41 anos, dentre elas cinco eram casadas e apenas uma solteira. Cinco
dos sujeitos tinham ensino fundamental incompleto e somente uma concluiu o
ensino superior completo, sendo a unica com emprego fixo. A faixa salarial
variou de dois a quatro salarios minimos. A maioria das entrevistadas tem trés
ou mais filhos sendo que os filhos com PC tém idade variando entre cinco a

20 anos.

A compreensao sobre a condigdo da crianga e o quanto acarretaria em
mudancgas nas suas vidas, foram reveladas nos discursos das méaes, e as
dificuldades na busca de tratamento visando o bem estar da criangca. Os
dados foram codificados e emergiram quatro categorias descritas abaixo: O
entendimento familiar da condi¢cao da crianga; os desafios enfrentados pelas

familias; o processo de educacao em saude, agdes de promog¢ao da saude.

O entendimento familiar da condig¢ao da crianga
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Para Ferreira (2007) ha uma quebra das expectativas e dos projetos da
familia apds receber o diagnoéstico de paralisia cerebral, ocorre um processo
de adaptacéao familiar e social, aceitar a condi¢gdo da crianga com deficiéncia

impacta de tal modo que a familia se sente impotente para cuidar do filho.

Quando a familia se depara com uma crianga que ira desenvolver
necessidades especiais, muitas vezes buscam e necessitam, conscientes ou
inconscientemente, compreender o que de fato aconteceu, qual o motivo que
levou o seu filho a ter o problema (MILBRATH, 2008). O conhecimento sobre
a deficiéncia pode ser tdo doloroso que a primeira reacdo é rejeitar aquela
idéia, nesse periodo é muito comum a procura de outra verdade que
contraponha o diagnéstico (SOUSA, 2009).

O grau de dependéncia de cuidados de longo prazo dessa crianga no
meio familiar exigira redefinicbes de papéis e mudancgas no cotidiano de cada
membro desse nucleo, isso faz com que seja muito importante a compreensao

e o0 envolvimento dos pais desde a época do diagnéstico (SOUSA, 2009).

As maes relataram que ndo compreenderam o diagnostico no inicio e
ndo entendiam quais as limitacdes e as dificuldades que o filho enfrentaria, e
muitas vezes se culpavam pela deficiéncia do filho. Percebe-se que a
importancia do esclarecimento do diagnostico pela equipe de saude e o
quanto antes houver intervengcdo melhor sera o resultado na busca de

tratamento para a criancga.

O entendimento da familia relacionada as causas e as alteragbes
impostas pela PC, suas caracteristicas e a condigdo de irreversibilidade
facilitara o inicio precoce da estimulagdo, melhorando a resposta conforme os
estimulos oferecidos e podendo diminuir consideravelmente os déficits de
movimento, promovendo uma melhor evolugdo/desenvolvimento da crianca
(MILBRATH, 2008). O inicio precoce do tratamento é considerado um fator
significativo para o desenvolvimento, porém seria necessario junto a essa
participagdo acdes de educagdo em saude envolvendo a triade cuidador-filho-
profissional (VIEIRA, 2008).
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(...) o médico veio me preparando né (...) ela vai sobreviver
mais vai ser uma crianga especial, até entdo pra mim, o que
€ uma crianga especial? (...) eu entrei em depressao, porque
a partir do momento que vocé vé que seu filho fez 6 meses e
nao bate palminha, ndo faz forca pra ficar sentadinho, num
segura a cabecinha, eu brigava muito com Deus (...) o que eu
fiz pra mim te um bebé de tanto sofrimento assim... (M5).

(...) ela comegou a atrofiar, comegou a endurecer (...) dos 6
meses em diante n6s comegamos a perceber que ela ndo era
normal, ela ndo fazia os movimentos normal de uma crianga
normal, né...logo que nés ficamos sabendo (...) ja fomos
encaminhados pra fisioterapia, exame e ai comecou a
luta...(M2)

(...) por ele ter PC ele necessita da gente 24 horas, porque cé
tem que dar comida pra ele, ele ndo come sozinho, banho, ele
ndo toma banho sozinho, remédio controlado, entdo (...) &€ os
cuidados que eu acho assim diferente né... (M3)

Os desafios enfrentados pelas familias

A demanda da familia de criangas com PC ¢ significativamente maior ja
que essa necessita participar mais ativamente do cuidado de suas criancgas,
alterando a estrutura familiar relacionado ao tempo dedicado aos cuidados em
casa e os recursos financeiros dispensados ao tratamento (CAMARGOS, et al,
2009).

Segundo Elsen; Marion e Silva (2004) devido a exigéncia de cuidados a
essa criangca ha a abdicacédo do emprego pelas maes e o recurso financeiro
fica a cargo do pai, quando presente, ocorrendo uma reducdo nos
rendimentos da familia além de existir um aumento dos gastos diarios com

esse filho.

Evidencia-se neste estudo que somente uma mé&e continuou
trabalhando porque tem ajuda do sogro e as demais por falta de ajuda nao
voltaram a trabalhar o que diminuiu consideravelmente a renda familiar sendo
um fato angustiante a falta de recursos financeiros, pois essas criancas

precisam de medicamentos, fraldas, alimentagdo adequada, etc.
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Essa demanda gera um acumulo de atividades para as méaes que séo
as cuidadoras, que dividem seu tempo entre o cuidado, as atividades
domeésticas, maridos e outros filhos. As maes relataram que tem uma rotina
semanal atribulada devido as atividades terapéuticas que os filhos realizam. A
dependéncia da crianca com PC, pela falta de motricidade, faz com que as
maes se sobrecarreguem gerando estresse e diversas dores no corpo, a
rotina requer muito da cuidadora, muitas vezes acarretando danos a sua
saude fisica e mental (OLIVEIRA, et al, 2008).

Para Oliveira, et al (2008) o que determina os niveis de dependéncia
por assisténcia € o grau de incapacidade da crianga, exigindo mais do
cuidador. No relato das maes evidencia-se um desgaste, as maes néo
conseguem ter um tempo para cuidar de si, ndo praticam atividade fisica e os
seus momentos de lazer sao limitados por estarem sempre acompanhadas do
filho ou porque ndo tem a ajuda de outras pessoas para o cuidar ou nao

sentem confianga em deixar seus filhos.

Para Lima (2008) é comum a percepcado de rejeicao pela familia
extensiva e a relutancia de familiares em ficar com a crianga devido ao temor
originado pela incapacidade motora e a labilidade clinica, o isolamento social
atinge a crianca e o seu grupo doméstico. Sari; Marcon (2008) ressalta que
essas criangas necessitam de um cuidado especial devido a todos os
comprometimentos, mas a familia também necessita de atencdo e deve ser

incluida no plano terapéutico dos servigos de saude.

(...) eu ndo posso mais trabalha tem que fica dependendo do
marido 24 horas pra tudo (...) eu dirigia ndo dirijo mais (...) as
vezes a gente quer trabalhar para ajudar o marido porque as
coisas s&o caras a gente ndo tem condi¢des (M4)

(...) mudou muita coisa, a vida da gente fica em prol dele né
(...) vivo a minha vida em prol dele, tudo, pra tudo... (M6).

(...) o meu passeio é so levar a (filha) para a escola, e nas

atividades dela (...) ela tem fono, fisioterapia, ela tem TO, ela
se ocupa a semana inteira, entendeu... (M5)

O processo de educagao em saude
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A familia passa por uma série de (re) estruturacdes para se adaptar a
crianga portadora de necessidades especiais, como no caso da PC. Para
vivenciar esse processo continuo de adaptacao é imprescindivel uma rede de
apoio social e profissional auxiliando na sobrevivéncia dessa familia diante
das dificuldades (FERREIRA, 2007).

Para Milbrath (2008) a rede de apoio social pode ser considerada um
sistema composto por varias pessoas com fungdo em um determinado
contexto que oferece apoio emocional, financeiro, educacéo,
compartiihamento das responsabilidades, além de influenciar nos

comportamentos maternos e paternos em relagéo a crianga.

Existe a necessidade de apoio principalmente dos servigcos de saude
sobre orientagdes basicas, cuidados especificos e ajuda emocional,
intervengdes precoces e intensivas produzem melhores resultados em relagao
a crianga com PC e favorecem a adaptacéo da familia, pois aumentam a
seguranga para lidar com as necessidades especiais (ELSEN; MARION;
SILVA, 2004; LIMA, 2008).

Ao prestar assisténcia a equipe de saude precisa cuidar da crianga e da
familia e ndo vé-la de forma fragmentada, deve-se perceber que cada um é
sujeito unico, inserido em um contexto histérico, carregado de experiéncias,
valores, culturas, crengcas e medos (MILBRATH, 2008). Ao conhecé-las em
sua singularidade, é capaz de identificar os seus principais problemas de
saude, suas situagdes de risco, suas necessidades assistenciais, a partir disso,
o profissional podera entdo orientar e auxiliar essa crianga/familia de uma
maneira mais adequada e integrada as suas necessidades (MILBRATH, et al
2008).

Segundo Nagliate (2009) os profissionais de saude precisam estar
acessiveis e disponiveis para receber essa familia, para ouvi-la e ajudar no
que for preciso, cuidar e ensinar. Para a autora a orientagdo como pratica da
educacdo em saude permeia aspectos da comunicagdo e da relagéo

interpessoal pelo respeito a cultura das familias, a aproximagéo do profissional
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com a familia e a formacgé&o de vinculo, permite melhorar aspectos da saude e

da qualidade de vida da crianga.

Para Lima; Sari; Marcon (2008) os servicos de saude desempenham
um papel fundamental na qualidade de vida da crianga com paralisia cerebral,
otimiza o processo de estimulagdo e recuperagdo, a atuagdo conjunta
profissional e familiar resulta em beneficios fundamentais para o seu

desenvolvimento.

Eu procurei ajuda (...) tive muita ajuda (...) o (filho) faz
equoterapia, estuda na Apae, faz fisioterapia, faz fono (....) é
muito complicado, a gente se sente meio (... ) meio sem
chéo...(M3)

No comecgo todo mundo ficou assim muito chocado com o que
aconteceu (...) muita gente ndo tinha coragem de chegar
porque ndo sabia o que falar pra gente (...) mas (...) 0s
amigos nos acolheram (M1)

Como eu nédo posso trabalhar, a assistente social me ajuda
com fralda, com leite, com cesta basica e se eu precisa de
mais alguma coisa (...) mas néo tenho ajuda (...) s6 nessas
partes assim (M6)

Acgoes de promogédo da saude

Ferreira (2007) ressalta que as a¢des publicas e privadas no campo da
reabilitacdo estdo ainda muito centralizadas na deficiéncia da crianca e
focadas nos parametros clinicos de tratamento, sem olhar para a necessidade
dessas familias inseridas em complexos contextos sociais, havendo a
necessidade de uma atencdo voltada a dificuldades enfrentadas pelas

mesmas.

Segundo S3; Rabinovich (2009) acolher e apoiar essa familia, oferecer
orientagdes claras, mostrar alternativas e possibilidades de tratamento, s&o
possibilidades de suavizagao e abertura de um caminho, certamente dificil que
0s pais e essa crianga irao percorrer facilitando assim o enfrentamento da

familia.
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As maes relataram em seus discursos que no inicio ndo tinham
conhecimento, habilidade ou experiéncia relacionados as necessidades e
cuidados com essa crianga, requerendo ajuda profissional. A relacdo da
equipe de saude com o cuidador é essencial para reabilitagcdo da crianca,
inclusive na adequacgao das expectativas acerca dos resultados possiveis de
alcancgar (LIMA, 2008).

Para Milbrath (2008) ao se referir ao cuidado a crianga e a familia, néo
se refere apenas as questbes técnicas, mas principalmente a educagédo em
saude, que visa capacitar essas familias a cuidar das criangas bem como

capacita-las a buscar servigos/agdes/politicas que auxiliem o cuidado.

Na concepc¢ao de que saude é o resultado de seus condicionantes e
determinantes e compreendendo-a como direito do cidadao, percebe-se que o
cuidado a crianga portadora de necessidades especiais, deve
obrigatoriamente, ultrapassar as acdes direcionadas ao fisico/biolégico
(NAGLIATE, 2009).

O estimulo, embutido na educagdo em saude, possibilita o crescimento
do individuo e ascensdo aos determinantes de saude, neste caso da familia,
de uma forma dialdgica, comprometida, consciente de sua condigéo de vida
(MILBRATH, 2008). Sendo assim, favorece a autonomia na busca e na
construgéo do sujeito, tornando o capaz de uma consciéncia critica permitindo

a realizagao de intervencgéo sobre sua realidade.

O auxilio as familias através da educagcdo em saude faz com que
alcancem o empoderamento de seus direitos exercendo sua cidadania,
buscando que o estado cumpra o direito a saude, permitindo através da
integralidade, a acessibilidade aos servicos e as acbdes de saude em seu
conceito ampliado (MILBRATH, 2008). Com isso, contribui para que essa
familia seja capaz de vencer algumas situagdes que dificultam o crescimento
e desenvolvimento da crianga, preservando a qualidade de vida desse
binémio.

(...) eu ja sai da maternidade, j4 com tudo encaminhado, eu ja
sai orientada (...) eles me explicaram tudo, mas como eu to
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falando né, é dificil né, vocé ndo foca no momento parece que
océ nao ta vivendo na realidade... (M5).

(...) o médico falou que ela ia fica com sequela, ia passa o
tratamento (...) agora de pequena (...) porque assim ela ia
desenvolve mais... (M6).

(...) eu descobri que ele tinha uma deficiéncia no cérebro (...)
a gente achava que tudo ia ter uma solugdo que a gente ia
correr atras (...) a gente ta lutando correndo atras, levando em
tudo quanto é lugar que falam pra gente, a gente faz...(M3)

Consideragoes finais

Evidencia-se neste estudo que as familias sdo influenciadas pelo
impacto do diagnostico de paralisia cerebral, no inicio esse processo pode
gerar angustia e sofrimento influenciando no modo como a familia ira cuidar
desse filho. O entendimento sobre a condigéo da crianca leva essas familias a
um processo de (re) estruturagdo, adaptando mudangas no seu cotidiano

familiar para atender a demanda de cuidados exigidos pelo filho.

Além da demanda da familia de criangcas com PC ser significativamente
maior, o discurso revela que essas familias muitas vezes passam por
dificuldades financeiras pelo fato de s6 um membro da familia poder trabalhar.
Essas méaes tém uma rotina atribulada, dedicam seu tempo a demanda de
cuidados e as atividades para tratamento e/ou reabilitagdo da crianga levando

a uma sobrecarga de responsabilidades.

A familia fragilizada pela deficiéncia necessita de compreenséo e ajuda,
o reequilibrio da estrutura familiar depende em parte dos profissionais de
saude, a maneira como estabelecem a relagcdo com essa familia favorece o
esclarecimento, educacao e orientacdo acerca da demanda de cuidados a
essa crianga, o que pode minimizar o estresse gerado pela sobrecarga de

cuidados.

Estratégias de promogdo da saude visam compreender essa familia
como um sistema dinamico, responsavel pelo crescimento e desenvolvimento
dessa crianga, mas que precisa de apoio e da integragdo dos demais sistemas,
que compdem os servigos de saude. O envolvimento entre a equipe de saude

e a familia possibilita condigdes para que tenham autonomia e consciéncia
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para desenvolver suas atividades, saber valer seus direitos, permitindo
condigbes para obtencdo de melhor qualidade de vida no processo de

reabilitacdo dessa crianca.

E necessaria a implementagdo de um projeto terapéutico que atenda as
necessidades ampliadas da crianga e da familia, porém nota-se nesse estudo
que essas agdes ainda sao falhas, devido a caréncia de politicas publicas que

favorecam ao atendimento integral desse binébmio.

Verifica-se a necessidade de maior compreenséao sobre as dificuldades
enfrentadas por essas familias e uma avaliacdo da assisténcia priorizando o
vinculo entre servicos de saude e familias e possibilidades de maiores ag¢des

de promoc¢ao da saude voltadas a essa crianga/familia.

Referéncias

CAMARGOS, A. C. R. et al. Avaliagcao da sobrecarga do cuidador de criancas
com paralisia cerebral através de escala Burden Interview. Rev Bras. Saude
Matern. Infant, Recife, v.9, n.1, p.31-37, 20009.

ELSEN, I|.; MARION, S. S.; SILVA, M. R. S. O viver em familia e sua
interface com a saude e a doenga. 2. ed. Maringa: Eduem, 2004.

FERRARI, J. P.; MORETE M. C. Reac¢des dos pais diante do diagnostico de
paralisia cerebral em criangas com até 4 anos. Cad. de Pés-Graduagao em
Disturbios do Desenvolv. Sdo Paulo, v.4, n.1, p.25-34, 2004.

FERREIRA, H. B. G. Aspectos familiares envolvidos no desenvolvimento
de criangas com paralisia cerebral. 2007. 109f. Dissertagdo (Mestrado em
Saude na Comunidade, Departamento de Medicina Social) - Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto. Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2007.

KEMPINSKI, E. M. B. C. Percepgoées das familias de criangcas com
Paralisia Cerebral: a fisioterapia o processo de reabilitagao continua.
2009. 72f. Dissertagédo (Mestrado em Saude Coletiva - Instituto de Medicina
Social. Area: Politica, Planejamento e Administracdo em Saude) —
Universidade do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2009.

LEWIS P. R. Tratado de Neurologia. 10. ed. Rio de Janeiro: Guanabara
Koogan, 2002.

ISSN 1679-8902 113



Intellectus Ano VII | N°. 15

LIMA, C. L. A.; FONSECA, L. F. Paralisia cerebral. Sdo Paulo: Guanabara
Koogan, 2004.

LIMA, D. R. G. Percepgoes e sentimentos dos cuidadores sobre a
qualidade de vida de criangas menores de cinco anos com paralisia
cerebral. 2008. 75f. Dissertacdo (Mestrado em Saude Materno Infantil) —
Instituto Materno Infantil Professor Fernando Figueira - IMIP. Recife, 2008.

MANCINI, M. C. et al. Efeito moderador do riso social na relagdo entre riso
biolégico e desempenho funcional infantil. Revista Bras. Saude Materno
Infantil. v. 4, n.1, p. 25-34, 2004.

MILBRATH, V. M. Cuidado da familia a crianga portadora de paralisia
cerebral nos trés primeiros anos de vida. 2008. 188f. Dissertacédo
(Mestrado em Enfermagem, Area: Enfermagem e salde) — Universidade
Federal do Rio Grande. Rio Grande do Sul, 2008.

MILBRATH, V. M. et al. Ser mulher mae de uma crianga portadora de paralisia
cerebral. Acta Paul Enferm, v. 21, n. 3, p.427-31, 2008.

MINAYO, M. C. S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em
saude. 10. S3o Paulo: Hucitec, 2007.

MIURA, R. T. Experiéncia e qualidade de vida de maes de crianga com
paralisia cerebral. 2007, 151f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias, Area:
Psicologia) - Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto.
Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2007.

NAGLIATE, P. C. Educagao em saude realizada pelos profissionais da
saude as criangas com paralisia cerebral. 2009. 197f. Dissertagcéo
(Mestrado em Educacéo Especial) — Centro de Educacdo e Ciéncias
Humanas da Universidade Federal de Sdo Carlos. Sdo Carlos, 2009.

RAMZI, S. C; VINAY, K; TRUCKER C. Robbins Patologia estrutural e
funcional. 6. ed, Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 2000.

SA, S. M. P.; RABINOVICH, E. P. Compreendendo a familia da crianga com
deficiéncia fisica. Rev Bras Crescimento Desenvolv Hum. v.16, p.68-84,
2006.

SARI, F. L.; MARCON. S. S. Participacdo da familia no trabalho
fisioterapéutico em criangcas com paralisia cerebral. Rev Bras Crescimento
Desenvolvimento Hum. v.18, p. 229-239. 2008.

SOUSA, K. G. Paralisia Cerebral e a reconstru¢cao do cotidiano familiar.
2009. 98f. Dissertacao (Mestrado em Sociedade, tecnologia e Meio
Ambiente)-Centro Universitario de Anapolis — Unievangélica, Anapolis, 2009.

114 Revista do Grupo Polis Educacional



Intellectus Ano VII | N°. 15

VIEIRA, N. G. B.; MENDES, N. C.; FROTA, L. M. C. P; FROTA, M. A. O
cotidiano de maes com criangcas portadoras de paralisia cerebral. Revista
Brasileira em Promog¢ao da Saude, v. 21, p. 55-60. Fortaleza, 2008.

ISSN 1679-8902 115



