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RESUMO

A Paralisia Cerebral € uma doenga cronica definida como uma condi¢éo que afeta as fungdes motoras de forma leve,
moderada ou severa do individuo em suas atividades diarias. Geralmente, s&o incuraveis, deixam sequelas, geram
limitagdes de fungdes ao individuo, e requerem tratamento especial para sua reabilitagdo. No Brasil, estudos revelam
que a cada 1.000 criangas que nascem, 7 sdo portadoras de PC. O presente estudo se justifica pela alta prevaléncia
de diagnostico de PC e os diferentes graus € comprometimento dos individuos portadores desta patologia e a
abrangéncia que esta condicéo de satde tem em ambito familiar e social, este estudo se faz necessarios, pois busca
entender o grau de instrugdo das familias que convivem com este diagnéstico e o impacto deste no cotidiano familiar.
O objetivo dessa pesquisa € avaliar o impacto psicossocial do diagnéstico e do cuidado de PC para familiares. Trata-
se de um estudo transversal analitico, visando essencialmente observar o entendimento da familia sobre o
diagnéstico. Esta pesquisa foi realizada no Gama, DF no Centro de Ensino Especial 01, com 25 familias de criangas
com PC que fazem estimulagdo precoce nessa instituigdo. Foi observado que a grande maioria dos familiares ndo
aceitaram de imediato tal diagndstico, porem com maiores informagdes essa aceitacdo vem se tornando maior com o
passar do tempo.

Descritores: Paralisia Cerebral; Diagnostico; Familia.

ABSTRACT

Cerebral Palsy is a chronic disease defined as a condition that affects the motor functions of a mild, moderate or
severe form of the individual in their daily activities. Generally, they are incurable, leave sequelae, generate limitations
of functions to the individual, and require special treatment for their rehabilitation. In Brazil, studies show that every
1,000 children who are born, 7 are carriers of PC. The present study is justified by the high prevalence of PC diagnosis
and the different degrees and impairment of individuals with this pathology and the extent to which this health condition
has a family and social environment, this study is necessary, since it seeks to understand the degree of education of
families living with this diagnosis and the impact of this on family everyday. The objective of this research is to evaluate
the psychosocial impact of PC diagnosis and care for family members. It is a cross-sectional analytical study,
essentially aimed at observing the family's understanding of the diagnosis. This research will be carried out in Gama,
DF at the Center of Special Education 01, with 25 families of children with PCs that stimulate early in this institution. It
was observed that the great majority of the relatives did not immediately accept such a diagnosis, but with more
information this acceptance has become greater over time.

Descriptors: Cerebral Paralisy; Diagnosis; Family.
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INTRODUGAO

Paralisia Cerebral (PC) é uma doenca cronica definida como uma condicdo que afeta as funcdes
motoras de forma leve, moderada ou severa do individuo em suas atividades diarias. Geralmente, séo
incuraveis, deixam sequelas, geram limitagbes de fungdes ao individuo, e requerem tratamento especial e
eficaz para sua reabilitagao.!

A prevaléncia da paralisia cerebral é de aproximadamente duas a trés por 1000 criancas
nascidas vivas e varios estudos epidemiolégicos sobre paralisia cerebral vém sendo realizados ao longo
dos anos.2 No Brasil, estudos revelam que a cada 1.000 criancas que nascem, 7 sdo portadoras de PC. 3

A condicdo crbnica na infancia altera o funcionamento do corpo da crianga em longo prazo,
requer assisténcia e acompanhamento por profissionais de salde. Além disso, limita, causando
mudangas no seu processo de crescimento e de desenvolvimento, trazendo diversas mudangas no
cotidiano de todos os membros da familia.*

Percebe-se que tal condi¢do limita bastante o desenvolvimento dessas criangas e que a
assisténcia prestada é de suma importancia para a qualidade de vida de toda familia.

A PC consiste em um misto de sindromes clinicas, caracterizada por disturbios motores e
posturais. E uma sequela de carater ndo progressivo, que acomete o Sistema Nervoso Central do cérebro
imaturo, ocasionando déficits tonicos, posturais e na execug¢do dos movimentos. As alteragdes motoras
sd0 acompanhadas por disturbios na percepcao, comunicacdo, comportamentos e crises convulsivas.>

A crianca com PC necessita de um cuidado diferenciado e tratamento adequado, pois apresenta
limitacdes para autocuidado como, higiene, alimentacdo, atividades motoras e interacdo social. Além
disso, é importante o acompanhamento por uma equipe multiprofissional que possibilite a compreenséo
do processo terapéutico, para ajudar no enfrentamento do diagnéstico e na tomada de decisbes em
relacdo ao tratamento.®

Por ser um disturbio que afeta os individuos na infancia, geralmente ao nascer, a PC causa
grande impacto na familia, podendo desestabiliza-la exigindo mudangas repentinas na dinédmica familiar,
causando conflitos e alteragbes de rotinas e fungdes. Conviver com a paralisia cerebral é desgastante e
gera sofrimento e receio da familia quanto a aceitagdo da crianga pela sociedade.’

Um dos aspectos relacionados aos problemas neurologicos na infancia é a repercussdo do
diagndstico no ambito familiar. As familias dessas criangas enfrentam a crise da perda de um filho
perfeito e tem como tarefa se ajustar e aceitar a crianca e sua condi¢do. Cuidar da crianga com PC pode
ser uma experiéncia dificil para a familia, pois a doenga apresenta um cuidado reservado e, em casos
mais graves, uma baixa qualidade e expectativa de vida.

O nascimento de uma crianga nesta condicdo de saide é um acontecimento inesperado que
convida familiares e profissionais de salde a buscar solugdes e a entender que o desafio € de todos. No
entanto, a familia sera a primeira a buscar respostas nos diversos setores da sociedade e a Ultima a lidar
com as consequéncias para toda a vida.?

A salde psicologica e fisica principalmente da mae pode ser fortemente influenciada pela
gravidade da doenca da crianca e pela demanda de cuidado. Assim, o dificil processo de cuidar de uma
crianga com PC pode aumentar suas responsabilidades, reduzir seu tempo livre, alterar sua situagéo
profissional e elevar a sobrecarga financeira, levar ao cansaco, isolamento, frustracdo e estresse.

O cuidador da crianca com PC, que geralmente € a mae, altera sua vida e rotina em func¢éo de
gerar maior conforto da crianga que consiste em uma tarefa desafiadora, pois suas necessidades fisicas
exigem esforco, dedicacdo e tempo.!" E nessa circunstancia que os profissionais de enfermagem devem
atuar, pois, por estarem mais préximo dos pacientes e familiares, devem oferecer informagdes direciona-
los quanto aos cuidados necessarios a crianga com necessidades especiais.*?

O presente frabalho tem por objetivo conhecer quais informagdes as maes possuem sobre
Paralisia Cerebral e quais as consequéncias deste diagndstico na estrutura familiar e as dificuldades
enfrentadas no seu dia a dia como mae cuidadora.

METODO

A pesquisa foi realizada através de um estudo de campo descritivo analitico com abordagem
quantitativa. Os elementos de analise selecionados para este estudo foram conceitos referentes ao
diagnostico de paralisia cerebral para a familia. Esta pesquisa foi realizada no Gama, DF no Centro de
Ensino Especial 01. A coleta de dados foi realizada em Maio de 2018.
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A amostra foi composta por 30 (trinta) cuidadores de criangas com paralisia cerebral
Participaram da pesquisa apenas 25 (vinte e cinco). Foram excluidos da pesquisa 5 (cinco).

O instrumento de coleta de dados foi estruturado por meio de questionario com perguntas
objetivas, que foi respondido individualmente por responséaveis ou cuidadores dessas criangas, na maioria
das vezes as maes ou as avos.

Apos a coleta de dados, 0s mesmos foram tabulados pelo método de estatistica e assim gerados
entdo gréficos e tabelas para estruturacao dos resultados das discussdes. A pesquisa foi apreciada pelo
comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias e Educagdo Sena Aires. Os preceitos Eticos a
serem obedecidos e relacionados a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Sadde.

RESULTADOS E DISCUSSAOQ

Compreende-se através da pesquisa realizada no Centro de Ensino Especial 01 do Gama DF
que entre as amostras colhidas através de questionario aplicado aos pais ou responsaveis por criangas
portadoras de Paralisia Cerebral, a qual foram aplicados e colhidos 25 (VINTE E CINCO) amostras
durante o periodo da coleta de dados sem nenhuma recusa a responder o0 questionario. Foi possivel
constatar que dessas amostras chegamos aos dados apresentados em ndimeros:

Faixa % Nivel de % Renda % Sexo %
Etaria Escolaridade Mensal
20-30 56% Ensino Fundamental 20% Salario 72% Fem. 84%
Minimo
31-40 32% Ensino Médio 40% Dois 28% Masc.  16%
Salarios
41-50 12% Ensino Superior  12% Trés
Incompleto Salarios
51-60 0% Ensino Superior  28% Outros
Completo

Foi possivel constatar que dessas amostras 16% (4) sdo do sexo masculino e 84% (21) séo do
sexo feminino, com idades entre 20 a maior de 60 anos com nivel de escolaridade entre Ensino
Fundamental 20% (5), Ensino Médio 40% (10), Ensino Superior Incompleto 12% (3) cursando o Ensino
Superior Completo 28% (7), ganhando de um salario minimo até a dois salérios minimos, com isso 72%
(18) responderam que ganham até um salério minimo e 28% (7) responderam que ganham dois salarios
minimos. Sobre as questdes feitas foi possivel chegar ao resultado em nimeros mostrado nos graficos
abaixo:

Quando foi descoberto o diagnéstico
0%

32% Antes do parto
68% Logo ap6s o parto

Algum tempo depois

Todos os responsaveis submeteram a pesquisa, 0% (0) relatou ter descoberto o diagnéstico
antes do parto, enquanto 32% (8) responderam ter descoberto logo ap6s o parto e 68% (17) somente ha
algum tempo depois. A Paralisia Cerebral (PC), também conhecida como Encefalopatia Crénica da
Infancia (ECI), é uma das desordens infantis mais comuns. E definida como sequela de uma agressao
encefalica que se caracteriza, como transtorno persistente, mas variavel, do tbnus muscular, da postura e
do movimento.' A partir dessas definicbes pode-se dizer que a PC é considerada uma patologia néo
progressiva, decorrente de lesdes ou anomalias, que ocorrem no cérebro em desenvolvimento fetal ou
infantil, até o segundo ano de vida pds-natal.”
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O primeiro sentimento ao saber do
diagnastico

m Dor
m Tristeza
= Medo

Raiva

Todos os responsaveis submeteram a pesquisa 12% (3) relataram ter sentimento de raiva ao
saber do diagnostico, enquanto 24% (6) relataram dor, 24% (6) relataram tristeza, e 40% (10) relataram
medo.

O impacto do diagnostico da PC pode interferir no relacionamento familiar devido ao
desencadeamento de fases de luto, choque, negagéo, aceitacdo e adaptagdo. Os pais e familiares
costumam ficar assustados com a fragilidade da crianga com PC fazendo com que sintam medo de errar
e demonstrem inseguranga no cuidado.™

Quais as primeiras providencias que foram tomadas

= Trat. Neurologico
= Ajuda psicologica

= Trat. Terapeutico

Ao ser perguntado quais as primeiras providéncias foram tomadas para o tratamento, 20% (5)
relataram ter procurado tratamento terapéutico, enquanto 52% (13) relataram ter procurado tratamento
Neuroldgico e 28% (7) Tratamento com ajuda psicoldgica.

Passado o impacto do conhecimento do diagnéstico, os pais comegcam a assimilar a nova
situacdo. A familia procura orientagdo com os profissionais de saude sobre as causas do problema,
buscando uma resposta que possa Ihe garantir alivio em relagéo ao desenvolvimento do filho.™

Voce ja tinha conhecimento sobre o que era
a Paralisia Cerebral

B sim

¥ nao

Referente ao conhecimento dos entrevistados em relagdo a paralisia cerebral , 24% (6)
relataram que n&o tinha conhecimentos sobre a Paralisia Cerebral, enquanto 76% (19) relataram ter o
conhecimento sobre a doenga. No momento da noticia, a forma e a linguagem recebida podem levar a
uma interpretagéo distorcida do diagndstico, despertando reages emocionais e sentimentais. Por isso, o
profissional deve informar a noticia de maneira adequada, com linguagem precisa e de facil entendimento
dos pais, proporcionando condi¢des para o esclarecimento de duvidas previstas.'6
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Ao serem questionados sobre a aceitagdo do diagnéstico hoje, 100% (25) dos entrevistados
relataram aceitar o diagnéstico porém, enfrentam bastantes dificuldades no cotidiano.

Cuidar da crianga com PC pode ser uma experiéncia dificil para familia, pois a doenga apresenta
um cuidado reservado e, em casos mais graves, uma baixa qualidade e expectativa de vida. O cuidador
da crianga com PC, que geralmente e a mae, altera sua vida e rotina em fung&o de gerar maior conforto
da crianga que consiste em uma tarefa desafiadora, pois suas necessidades fisicas exigem esforco,
dedicagéo e tempo.'”

Foi observado que a grande maioria dos familiares ndo aceitou de imediato tal diagnostico,
porem com maiores informagdes essa aceitagdo vem se tornando maior com o passar do tempo. 64%
(16) dos entrevistados relataram que o Pai/M&e séo presentes na criagdo dos filhos, ja 36% (9) nédo
possui assisténcia do Pai ou da Méae.

A saude psicolégica e fisica principalmente da mée pode ser fortemente influenciada pela
gravidade da doenga da crianca e pela demanda de cuidado. Assim, o dificil processo de cuidar de uma
crianga com PC pode aumentar suas responsabilidades, reduzir o tempo livre, alterar sua situagéo
profissional e elevar a sobrecarga financeira, levar ao cansaco, isolamento, frustragao, e estresse.'®

Foi perguntado aos responsaveis se 0s mesmos possuem ajuda de algum outro familiar no
cuidado com essa crianga, 76% (19) responderam que sim. No entanto, 24% (6) ja ndo possuem essa
ajuda. O nascimento de uma crian¢a nesta condi¢cdo de salde e um acontecimento inesperado que
convida familiares e profissionais de saude a buscar solugdes e a entender que o desafio e de todos. No
entanto, a familia sera a primeira a buscar respostas nos diversos setores da sociedade e a ultima a lidar
com as consequéncias para toda a vida.

Quando perguntado se a crianga faz algum tipo de acompanhamento, 12% (3) relataram néo
fazer acompanhamento, enquanto 88% (22) faz acompanhamento desde a descoberta do diagndstico.

O atendimento fisioterapéutico leva em consideracdo as etapas do desenvolvimento motor
normal, utilizando varios tipos de estimulacdo sensitiva e sensorial. Este acompanhamento considera que
este tipo de desenvolvimento depende da tarefa e das exigéncias do ambiente, havendo, portanto, a
necessidade de manter estreitas relagdes com o desenvolvimento visual, cognitivo e da fala.®

100% (25) dos entrevistados que submeteram a pesquisa, relataram que tem visto resultados no
tratamento. O tratamento da PC é extremamente individual e varia de paciente a paciente, devendo ser
realizado o mais precoce possivel, pois ndo agravaria retragdes musculares e as contraturas que
prejudicam a mobilidade da crianga obtendo desta forma resultados mais favoraveis.?

Durante o questionario foi perguntado aos entrevistados quais eram as expectativas para o
futuro da crianga, 28% (7) tem a expectativa de que seu filho ande, enquanto 12% (3) tem expectativa
que seu filho fale, e 60% (15) que seu filho tenha uma vida normal.

Os profissionais de salde, tornam-se uma importante fonte de informagdo para os familiares.
Nesse sentido, é preciso que as informagdes ndo tirem dos familiares as esperangas quanto a melhora no
quadro do filho, sem, no entanto, dar-lhes falsas expectativas. Devem, ainda, atentar para a qualidade da
informagéo prestada e para estratégias de educagéo dos pais e familiares quanto ao cuidado com a
crianga.™

Em relagdo ao fratamento, foi perguntado se enfrentaram alguma dificuldade para conseguir
tratamento para essa crianga, 64% (16) responderam que sim e apenas 36% (9) disseram conseguir
acompanhamento de forma rapida.

Criangas com PC necessitam de cuidado especial devido a todos os comprometimentos, mas a
familia também necessita de atengao e deve ser incluida no plano terapéutico.?

Foi perguntado se os responsaveis acham que essas criangas recebe acompanhamento
adequado para seu tratamento, 24% (6) responderam que sim e 76% (19) disseram que com certeza n&o.

Como ndo ha perspectiva de cura para a paralisia cerebral, todos os tratamentos atuais, que
sejam cirurgias, terapias ou medicamentos, visam minimizar a espasticidade do sistema
musculoesquelético e a fraqueza muscular, que impedem a fungdo motora."”

Em relagdo ao preconceito enfrentado nos dias de hoje, foi perguntado se ja passaram ou
passam por situagdes de preconceitos, 80% (20) disseram que sim, que ainda existe muito preconceito e
falta de conhecimento da sociedade, porém 20% (5) relataram nunca ter passado por essa situagao.

A prevaléncia da paralisia cerebral é de aproximadamente duas a trés por 1000 criancas
nascidas vivas e varios estudos epidemiologicos sobre paralisia cerebral vém sendo realizados ao longo
dos anos.2

Referente as mudangas no cotidiano familiar, 68% (17) responderam que a mudanga maior foi
deixar de trabalhar fora para cuidar em tempo integral da crianga, ja 16% (4) relatam n&o ter tempo para
mais nada e 16% (4) falaram sobre a rotina das consultas e terapias que s&o quase diarias.
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A crianga com PC necessita de um cuidado diferenciado e tratamento adequado, pois apresenta
limitagdes para autocuidado como, higiene, alimentagao, atividades motoras e interagao social.?!

Quando perguntado sobre as dificuldades encontradas no dia a dia por esses cuidadores, 48%
(12) diz ter maior dificuldade em pegar 6nibus com a crianga, ja 32% (8) reclamam por n&o ter ajuda de
nenhum familiar e 20% (5) dos entrevistados dizem n&o passar por nenhuma dificuldade pois ja se
adaptaram com a rotina.

A demanda da familia de criancas com PC é significativamente maior, ja que esta necessita
participar mais ativamente do cuidado de suas criangas. A existéncia de uma crianga com PC altera a
estrutura familiar, por aumentar a necessidade de tempo dos cuidados em casa e 0s recursos financeiros
devido aos gastos dispensados ao tratamento.?

CONSIDERAGOES FINAIS

A paralisia cerebral € uma doenga crénica definida como uma condicdo que afeta as fungbes
motoras de forma leve, moderada, ou severa do individuo em suas atividades diarias. Geralmente sé&o
incuraveis e deixam sequelas, geram limitagdes de fungdes ao individuo.

Portanto durante a pesquisa constatou que a doenga em sua grande maioria foi descoberta
durante o parto, onde o primeiro sentimento e de medo de enfrentar a doenga e como lidar com a mesma,
mesmo existindo 0 medo e como comegar o tratamento a maioria das familias coloca 0 amor em primeiro
lugar pra lutar pelo filho, e que ele tenha uma vida normal.

Relatos dos entrevistados sobre conhecimento da doenga, € que a maioria tem ciéncia da
doenga, a aceita¢do é bem aceita entre a familia, apesar de o cuidador no caso a mée, tem que deixar a
sua vida de lado muitas vezes e se dedicar cem por cento ao seu filho. Sendo que a maioria faz algum
tratamento, segundo relatos os tratamentos tem grande eficacia na vida dos individuos, dependendo de
cada caso.

Os profissionais de saude tornam se importante fonte de informagéo para os familiares sempre
incentivando os familiares a esperanga de melhora do filho em todos os aspectos.

Contudo fica visivel que as familias com criangas diagnosticadas com PC, ainda enfrentam
grandes dificuldades em conseguir o tratamento e também sofrem preconceitos ainda relacionados a
doenga.
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