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PARALISIA CEREBRAL: CONHECIMENTO DAS MAES SOBRE O DIAGNOSTICO E O
IMPACTO DESTE NA DINAMICA FAMILIAR!

Eucia Beatriz Lopes Petean’
Marilia Ferreira Murata

RESUMO: A Paralisia Cerebral (P.C.) é um problema neurolégico, que envolve danos da fungio
neuromuscular, com ou sem déficit intelectual. Os danos sdo de cardter ndo progressivo e se devem a lesdes
cerebrais ocorridas no periodo pré-natal, peri e pés-natal. As conseqiiéncias sdo alteragdes motoras e/ou psi-
quicas, paralisias, epilepsia, hipotonia, entre outros. Os problemas da crianga com P.C. podem ocasionar trans-
tornos aos pais. O objetivo deste trabalho consiste em apreender qual o conhecimento que as maes possuem
sobre P.C. e o impacto desta sobre a dindmica familiar. Foram realizadas 20 entrevistds com mdes de criancas
com diagnéstico de P.C., de recém nascidos a 4 anos, atendidas no Ambulatério N P H C da FMRP-USP, no
Setor de Estimulagio Precose da APAE-RP, no Centro de Educagao E P. Foi utilizado um roteiro semi-estruturado,
previamente testado. Os dados obtidos passaram, pela Anélise Temética de Contetido. As limitagdes percebi-
das sdo principalmente atrasos geral e atraso motor. O impacto da deficiéncia na familia, positivo ou negativo
altera a dindmica familiar, e a mae € a principal afetada.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral, Familia, Deficiéncia

CEREBRAL PHAUSY: MOTHER KNOWLEDGE ABOUT THE DIAGNOSIS
AND THE MEANING OF THIS IN THE FAMILY DYNAMIC

ABSTRACT: A Cerebral Phausy (CP) is a neurological problem that involves damages in
neuromuscular function, with or without intellectual deficit. The damages don’t have a progressive character
and occur after a cerebral lesion that happens in the pre, near or post natal period. It may have consequences
like motor or psychological alterations, paralysis, epilepsy, among others. Children with CP may cause several
disruptions to parents. The objective of this research was to find out the knowledge the mothers have about CP
and its impact on family dynamic. 20 mothers with a CP new born or 4 years child, from three different
intitutions, were interviewed. It was used a semi-structured guide, previously tested. The obtained data were
analyzed, based on the Thematic Analysis of Contents. The knowing limitations were about general and motor

“delay. The influence of the handicap on the family is positive or negative, but there are changes on family
dynamics, and the mother is the main affected member.

Key words: Brain Paralysis, Family, Deficiency

A Paralisia Cerebral (P.C.) é um dos mais
importantes e freqiientes problemas neurolégicos,
acarretando deficiéncias fisicas e/ou mentais. Ape-
sar de os critérios de defini¢fo ndo serem perfeita-
mente claros, nem mesmo concordantes, estima-se
que devam existir cerca de seis casos a cada mil cri-
ancas nascidas vivas.

Devido & multifatoriedade causal, a Parali-
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sia Cerebral tem sido definida diferentemente por va-
rios autores. Assim Machado, Fagundes e Assis
(1987), Nery (1983) e Brandao (1992) definem a P.C.
como distiirbio de fungiio motora devido a lesdes
cerebrais ocorridos no sistema nervoso central no
perfodo de desenvolvimento.

Alguns autores como Yamamoto, Koeda,
Ishii e Takeshita (1999) consideram a Paralisia Ce-
rebral como uma sindrome que causa muiltiplos da-
nos ao cérebro. ‘

De acordo com Figueiredo (1983) a Neuro-
logia Pediétrica define a P.C. como um conjunto de
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afecgbes encefdlicas da primeira infancia, devida a
causas diversas e tendo como substrato anatdmico
anomalias de desenvolvimento do encéfalo
(malformagdes congénitas ou lesdes encefdlicas
destrutivas); e estas, constituindo-se em lesOes estéa-
ticas, ndo progressivas, que ocorrem no periodo pré-
natal, durante o parto ou na primeira infincia, e in-
cluem alteragdes no desenvolvimento, lesdes
destrutivas e infecgOes encefilicas. O distiirbio fun-
cional do paralitico cerebral vai se estruturando com
o passar do tempo e manifestando-se através de uma
semiologia evolutiva, porém, a condi¢do ndo € pro-
gressiva.

A partir dessas defini¢des pode se dizer que
a Paralisia Cerebral decorre de lesdes cerebrais, que
podem causar déficits neuromotores e/ou mentais. Es-
sas lesGes acontecem no perfodo pré-natal, peri-na-
tal ou na primeira infancia, ou seja, durante o perio-
do de desenvolvimento do encéfalo sendo de etiologia
multifatorial.

Machado e cols (1987) apresentam os se-
guintes fatores como possiveis causas de P.C.; pré-
natais (infec¢des uterinas, transtornos no metabolis-
mo materno), perinatais (anoxia, parto prolongado
ou prematuro); ou pés-natais (acidentes vasculares,
convulsdo, intoxicagdes, entre outros).

Estudos recentes apontam alguns outros fa-
tores de risco para Paralisia Cerebral. Burguet e cols
(1999) ressaltam como eventos pré-natais altamente
sugestivos que se constituem como fatores de risco
para P.C. aruptura prematura de membranas e a gra-
videz de gémeos com placenta iinica. Destacam, tam-
bém, a sindrome de angiistia respiratéria como fator
pos-natal de risco.

Arpino, Curatolo, Stazi, Pellegrini e Viahov
(1999) consideram que tipos genéticos diferentes e
intenso jogo de exposi¢Ses ambientais podem acar-
retar manifestagdes de Paralisia Cerebral combinada
com retardamento mental, epilepsia, ou Somente Pa-
ralisia Cerebral.

Em fun¢@o deste quadro, os portadores de
Paralisia Cerebral podem apresentar deficiéncias
muiltiplas, resultantes, de associagdo com defici€n-
cia mental, auditiva ou visual; podem ter problemas
expressivos na drea psicomotora, outros especificos
de aprendizagem ou emocionais, movimentacio
descoordenada bem como dificuldade de fala. Ainda
podem apresentar alteragdes psicolégicas, psiquid-
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tricas, de comunicagao (decorrentes de suas dificul-
dades musculares) ou dificuldades sociais. No en-
tanto, estas ltimas, muitas vezes, advém de fatores
ligados as reagdes sociais e familiares em relagéo a
deficiéncia fisica da crianga. :

Os trabalhos de Petean (1995) e Brunhara e
Petean (1999) tém salientado o impacto do nascimen-
to de um bebé com problemas, o que, de acordo com
Mac Collum (1984) implica em uma nova realidade
para a familia.

O impacto € tdo grande que compromete o
estabelecimento de vinculo, a aceitagdo do filho a
compreensdo das informagoes, e perceber-se-4 alte-
racdo na rotina didria, nos sonhos e projetos de cada
membro da familia, que se desestrutura sendo neces-
sdrio longo processo para que retome o equilibrio.

Neste sentido a informagio, o modo e 0 mo-
mento em que € transmitida, e o seu contetido sio
fundamentais neste processo.

E de suma importincia a compreensio que
os pais apresentam sobre as causas do problema e
principalmente sobre as conseqii€ncias advindas dele.

Expectativas positivas ou negativas quanto
ao desenvolvimento e futuro do filho podem ser in-
fluenciados pelo entendimento das informagdes pas-
sadas, prejudicando em algum momento, o ofereci-
mento dos recursos especializados necesséarios ao
bom desenvolvimento da crianga.

Assim Brunhara e Petean (1999) salientam
anecessidade de que as informagdes sejam dadas por
profissionais experientes, em linguagem simples e
acessivel, que possibilite a compreensido adequada
do que estd sendo falado.

Regen, Ardore e Hoffmann (1993), Petean
(1995) e Petean e Pina Neto (1998) enfatizam a ne-
cessidade de que a familia receba o maior nimero
possivel de informagGes, que as dividas sejam
esclarecidas para que possam assim decidir com se-
guranga as condutas fundamentais ao bom desen-
volvimento do filho.

A aceitagdo do bebé e o processo de
reestruturag@o da familia dependem, em grande par-
te, do como os pais entendem o diagnéstico,
atribuindo a ele um significado para suas vidas e de
seu filho.

O presente trabalho tem por objetivo conhe-
cer quais informagdes as maes possuem sobre Para-
lisia Cerebral e qual a conseqiiéncia deste diagnésti-
co na estrutura familiar
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Método

Participantes

Foram entrevistadas 20 mées de criangas que
apresentam o diagnéstico de Paralisia Cerebral e que
sdo atendidas no Servigo de Neurologia Infantil do
HC da FMRP-USP, no setor de Estimulagao Precose
da APAE ou no Centro de Educagdo Especial Egydio
Pedreschi, ambos da cidade de Ribeirdo Preto. As
participantes foram contatadas nos servigos em que
eram atendidas, quando se explicavam os objetivos
da pesquisa e solicitava-se sua participagdo. Haven-
do concordancia marcava-se data, local e hora para
realizagfo das entrevistas e solicitava-se que assinas-
sem o Termo de Consentimento Livre Esclarecido.

Procedimento de Coleta de Dados

Visando o objetivo da pesquisa, de verificar
o conhecimento que as mies possuem sobre o pro-
blema de seu filho, dados estes que sdo de dominio
do sujeito e que s6 ele € capaz de informar (Cannel
& Kahn, 1974), optou-se pela realizagdo de entrevis-
tas semi estruturadas utilizando um roteiro com te-
mas direcionados as questdes do projeto.

O roteiro foi composto pelos seguintes te-
mas: Causas e Extensdo da deficiéncia, Reagdo dos
Pais ao saberem da noticia e quem os informou, co-
nhecimento geral sobre Paralisia Cerebral, O que os
pais pensam sobre os filhos, Como € o relacionamento
deles com a crianga, Expectativas sobre o futuro que
deram origem a um ndmero variado de questdes.
Nesse presente trabalho apresentamos os dados re-
ferentes a identifica¢do da mae e da crianga, conhe-
cimento sobre a problemitica do filho, desenvolvi-

mento atual da crianga, e impacto da deflcxencm na
dinimica famlhar

Anadlise dos Dados

Optou-se por realizar analise qualitativa uma
vez que sua fungdo € apreender o carédter multidimen-
sional dos fendmenos em sua manifestago natural e
captar os diversos significados de experiéncias vivi-
das auxiliando a compreensdo do individuo no seu
contexto (Biasoli-Alves, 1998).

De acordo com Minayo (1993) “fazer uma
anélise temaética consiste em descobrir os niicleos de

sentido que compdem uma comunicagio cuja pre-

senga ou freqiiéncia signifique alguma coisa para o
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objetivo analitico visado”.

Atendo as recomendagdes da literatura, para
iniciar a andlise temética de contetdo, realizou-se
inicialmente uma leitura exaustiva do material das
entrevistas. Em um segundo momento elaboraram-
se os recortes, determinando assim os temas que
norteariam a anélise.

Em funcéo do tipo de andlise proposta, to-
das as categorias referentes a um tema sio apresen-
tadas, ndo havendo preocupagdo em quantificagio.

As mies foram identificadas atribuindo-se,
aleatoriamente, a elas mimeros de 01 a 20.

Caracterizacao dos Participantes

Participaram deste estudo 20 mées de crian-
¢as com o diagnéstico de Paralisia Cerebral. A idade
das mdes ao engravidarem variou de 15 a 36 anos
sendo que 45% tinha até 20 anos. 45% apresentou
nivel de escolaridade de 1° gran incompleto.

Em relagio as criangas, 14 sdo do sexo mas-
culino (a maior parte), 45% sdo segundo ou terceiro
filho do casal. ‘

Em relagdo a causa da paralisia cerebral, 07
tiveram anoxia neonatal, 07 apresentavam anoxia
associada a uma sindrome e os demais apresentavam
fatores tais como, memnglte toxoplasmose e
mitocardiopatia

Resultados e Discussdo

Os relatos das mées durante as entrevistas,
permitiram apreender o conhecimento que estas
possuem sobre o diagndstico, o desenvolvimento do
filho e as conseqliéncias na dindmica familiar,

1) Conhecimento da Mae Sobre Paralisia Cere-
bral

- Sabem Nome
“Falou que tinha dado Paralisia Cerebral
nele” (Mie 15)

“Acho que a gente sabe, assim né, paralisia
cerebral..” (Mie 18)

- Sabem Causas

“Ndo é uma doenga, é uma consegqiiéncia da
andxia, entendeu?” (Mie 14)
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“Ela falou é por causa da falta de ar no
cérebro” Mie 15)
“Mais ou menos. Eu ndo sei muito bem ndo
(...) Eu acho assim, né que é, paralisia parte do cor-
po, sei ld. Ndo ainda, ndo conversa. Eu acho que é
isso”. (Mae 10)

“Acho que, é o cérebro ndo estd comandan-
do corretamente o corpo como devia. Foi um, uma,
como se fosse uma regressdo, ndo é?”

(Mie 18)

“A crianga ndo anda, ndo fala. Tem crianga
que ndo anda, tem crianca que ndo fala, né, fica com

problema” (Mae 19)
- Nao Sabem

“Eles informaram o que tem acontecido e
como eu devo proceder com..., tratando ele, fazen-
do, ensinando ele andar” (Mie 02)

“...eu ndo sei” Mie 12)

O Conhecimento demonstrado pelas mies
sobre o diagnéstico € simplificado. Ora citam o nome,
ora citam a causa ou conseqii€éncias sem no entanto
estabelecerem relag@o entre eles. - ‘

Diferentes estudos (Branddo, 1992; Leitdo,
1983; Puyuelo, 1992; e Yamamoto, & cols 1999)
tém apontado para as divergéncias conceituais e com-
plexidade dos fatores causais da Paralisia Cerebral,
e que muitas vezes dificulta o diagnéstico médico.

E provivel que isto esteja refletido no relato
das mées, uma vez que a complexidade das informa-
¢oes dificultaa compreensdo e a apreensdo.

2) Desenvolvimento da Crianca

- Atraso Geral

“O médico disse que ele tem atraso, né?”
(Mae 10)

“Ela vai atrasar um pouco pra aprender as
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coisas (...) O que eu sei é que ela vai atrasar um
pouco pra desenvolver. E td atrasando mesmo. Por-
que ela td na fase de nené agora”

(Mie 12)

“... que se eu fizesse fisioterapia, ele ia fazer
tudo normal, com o tempo, mas tudo mais tarde,
sabe? Gatinhar, falar, tudo mais tarde, mas que ele
ia ser uma crianga como outra qualquer”

(Mée 18)

Atraso Motor Global

“Ele é bem hipoténico. Ele senta no colo,
mas mesmo assim, ele ndo afirma o tronco (...) Ago-

ra que ele td comegando a segurar, mas a
cabecinha...” (Avé 08)

“Ele ndo anda, nem ndo senta, ainda. Ele
ndo afirma” (Mie 10)

“Ela é molinha, né? Ela é um pouquinho
mole no tronco. Nao tem muita firmeza. Ela cai para
trds. Ela cai para o lado. Cai para a frente”.

Mie 19)

- Atraso na Linguagem
“Ela ndo fala (...) Ela emite som”

(Mie 04)

“Ndo, ndo fala nada”
(M3e 05)

Progresso no Desenvolvimento

“Levanta. As vezes ela quer alguma coisa
que td no alto, ela vai, levanta e pega (...) Ela gati-
nha” - (Mae01)

“Ele sobe nos lugares, ele desde. Com o
andador ele também faz de tudo (...) Ele se arrasta
(...) Mas, ele td indo bem, jd... caminha direitinho,
jd. Nao gosta muito, mas vai”

(Mie 02)

“Ah! Ele td melhorando 100% do que ele era,
né? Ele era bem mais durinho. Agora ele jd gatinha.
Senta. Come sozinho (...) Sabe pedir as coisas, quan-
do quer também (...) Fala. (...) Ele fica em pé tam-
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bém, assim, segurando no carrinho, ele fica em pezi-
nho sozinho”  (Mie 06)

A partir dos relatos das maes, verifica-se que
essas criangas apresentam atrasos e deficiéncias
motoras, que em sua maioria, sio severos, incluindo
o geral, o motor global, e na linguagem.

Se considerarmos as caracteristicas e conse-
qiiéncias da Paralisia Cerebral descritas pelos auto-
res, Cardoso (1971); Dubowitz (1973); Figueiredo
(1983); Alvarenga (1983); Machado & cols (1987);
Brand@o (1992); Puyelo (1992), poderemos conside-
rar os atrasos relatados pelas mées, como esperados
para o diagnéstico que apresentam, demonstrando
assim, que elas possuem conhecimento adequado
sobre as limitacGes de seus filhos.

Entretanto € importante salientarmos a preo-
cupacd@o de algumas mées em relatar os progressos
apresentados por seus filhos, demonstrando o quan-
to estdo acompanhando o desenvolvimento deste e
qudo significativos sdo as pequenas mudangas, sem
no entanto implicarem em negagdo do diagnéstico.

3) Impacto da Deficiéncia na Dinamica Familiar

- Mudou

“Ah! Mudou muito. Porque eu saia e ndo saio
mais. Trabalhava e agora ndo trabalho mais. Agora
eu 5o fico pra ela, né? Fico em casa so pra cuidar
dela” (Mae 01)

“Muda tudo. Mudou tudo. Mudou tudo as-
sim... Eu pensava assim em trabalhar, né? Eu Nao
vim pra ficar (...) Eu vim pra trabalhar, né? Pra
melhorar. Chegou aqui (...) Eu ndo tenho tempo pra
sair a tarde. Eu ndo saio pra lugar nenhum, a ndo
ser hospital, ld na UNAERP e na APAE. Eu néio vou
em lugar nenhum. Ndo conhego nada”

(Mae 05)

“Ah! Mudou, Vichi! (...) Foi bem melhor, né?
Nossa Senhora! Nao tem nada melhor do que um fio,
né? (Mée 10)

“Ah! Mudou, né? Ndo tem jeito de ndo mu-

dar, muda, né? Eu acho assim que a minha vida é
mais para.ela, sé para ela, ando mais, a gente fica, a
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gente comega a ficar mais humilde, né?”
(Mie 19)

- Nao mudou

“A mesma coisa. Os mesmos planos”
(Mae 03)

“Ndo. Eu realizei todos. Eu queria ter a mi- .
nha casa. Eu queria ter o quartinho dela. E eu reali-
zei todos. A deficiéncia dela, nao me impediu nada”

(Mae 04) -

“Ndo. Tudo continua do mesmo jeito. (...)

. Ficou tudo normal (...) Ndo mudou nada (...) Todo

plano pra mim continuou ali. Do mesmo jeito.
(Mae 12)

Quando se fala do impacto causado pela de-
ficiéncia da crianga sobre a dindmica familiar, este
apresenta-se diversificado. Algumas maes conside-
ram que a vida familiar ndo foi afetada, e que seus
planos para a crianga ndo mudaram depois que sou-
be da deficiéncia do filho. Entretanto, hd quem con-
sidere que a vida se modificou, pois teve que abdicar
do tempo antes dedicado a si, a fim de cuidar do
filho. Outras consideram que as modificagdes foram
positivas, pois, devido as dificuldades, aprenderam
uma nova maneira de ver o mundo, e que as mudan-
¢as acarretaram mais unido na familia e carinho en-

tre os membros.

.Neste sentido Irvin et al (1992) afirmam que
o nascimento de um bebé portador de deficiéncia pode
unir os seus pais, quando existe miituo apoio e co-
municagio para que ocorra a adaptacdo, porém tam-
bém pode separi-los quando ndo compartilham as
responsabilidades.

Em relagdo as modificagdes na dindmica fa-
miliar apontadas pelas maes, Mckeever (1992) sali-
enta que, os cuidados com a crianga portadora de
deficiéncia fica sobre o encargo da mulher, devido
as expectativas culturais sobre género, relagdes fa-
miliares, trabalho doméstico e cria¢do de criangas.
Essa experi€ncia € estressante para elas, afetando
quase todos os aspectos de suas relagdes, muitas ve-
zes levando-as ao isolamento.

Fica evidente pelos relatos que a presenca

- da crianga por si s6 modifica a dindmica familiar,
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sendo que o tipo de modificagio provocada (positiva
ou negativa) e a intensidade da mesma, depende de
cada familia, da gravidade da deficiéncia e do signi-
ficado que esta tem para cada familia.

Consideracoes Finais

Os dados aqui apresentados deixam claro a
dificuldade que as maes t¢ém em informar sobre o di-
agnostico da Paralisia Cerebral. Entretanto as conse-
giiéncias desta sobre o desenvolvimento por serem
evidentes sdo facilmente percebidas, o que de certa
forma facilita a compreensdo da necessidade de aten-
dimentos especializados para seus filhos.

O impacto da deficiéncia na familia é fato
indiscutivel, altera a dindmica familiar, diferente-
mente para cada um dos seus membros provocando
reestrutura¢o em suas vidas.

Em fungéo dos relatos apresentados consi-
deramos importante que os profissionais esclarecam
os pais sobre o diagndstico da Paralisia Cerebral
enfatizando principalmente a relag@o entre o nome
do diagnéstico e as conseqiiéncias apresentadas por
ele.

Ha necessidade de acompanhamento psico-
I6gico dos pais, para que reestruturem suas vidas de
forma que a deficiéncia do filho néo possa ser consi-
derada como o tnico fator causal para que a familia
abdique de seus sonhos e planos.
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