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RESUMO

Objetivo: conhecer as reagdes da familia a revelagdo do diagnéstico de paralisia cerebral
do filho. Metodologia: pesquisa com abordagem qualitativa, exploratério-descritiva,
desenvolvida com 10 participantes na Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) de uma cidade localizada ao sul do estado do Rio Grande do Sul. Para a coleta
de dados, utilizou-se a entrevista semiestruturada e para a interpretacéo, a andlise de
contetido. Obteve-se aprovacio pelo Comité de Etica em pesquisa sob o nimero
1.992.988. Resultados: a pesquisa mostra que ha uma falha na comunicagao entre os
profissionais de satide e a familia. Concluséo: é fundamental a criagdo do vinculo, bem
como a comunicagdo entre os profissionais de salide e os familiares da crianga com
paralisia cerebral para auxiliar desde a revelagdo a compreensio do diagnostico, até
a aceitagdo da condigio para a efetivagdo do cuidado ofertado pela familia a crianga,
auxiliando na formagéo de redes sociais de apoio.

Palavras-chave: Diagnostico; Paralisia Cerebral; Relagdes Familiares; Cuidado da
Crianga; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To learn the reactions of the family when their child is diagnosed with ce-
rebral palsy. Methodology: It is a research with a qualitative, exploratory-descriptive
approach, developed with 10 participants in the Associagdo de Pais e Amigos dos Ex-
cepcionais (APAE) of a city located in the southern part of the State of Rio Grande do
Sul. A semi-structured interview and content analysis were used for data collection and
interpretation, respectively. The research was approved by the Research Ethics Com-
mittee under number 1.992.988. Results: The research shows that there is lack of com-
munication between health professionals and families. Conclusion: It is essential to cre-
ate a bond, as well as to open a communication channel between health professionals
and family members of the child with cerebral palsy, to assist them from the disclosure
and understanding of the diagnosis until the acceptance of the condition to ensure the
family’s effective care for the child, in order to create social support networks.
Keywords: Diagnosis; Cerebral Palsy; Family Relations; Child Care; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: conocer la reaccion de la familia ante la revelacion del diagnostico de pardlisis
cerebral del hijo. Metodologia: investigacion de enfoque cualitativo, exploratorio
decriptivo, realizada con 10 participantes de la asociacion APAE (asociacion de padres
y amigos de deficientes mentales) de una pequena ciudad del sur del estado de Rio
Grande do Sul. Los datos se recogieron en entrevistas semiestructuradas y se analizaron
seglin su contenido, con la aprobacion del comité de ética en investigacion bajo el
ntmero 1.992.988. Resultados: la investigacion muestra fallas de comunicacion entre
los profesionales de salud y la familia. Conclusion: es imprescindible crear vinculos y
establecer comunicacion entre los profesionales de salud y los familiares del nifio con
pardlisis cerebral. De este modo se podria ayudar en la revelacion y comprension del
diagnéstico, en la aceptacion de la condicion, en efectivar los cuidados de la familia al
nifo y en la formacion de redes de apoyo social.

Palabras clave: Diagndstico; Pardlisis Cerebral; Relaciones Familiares; Cuidado del
Nifio; Enfermeria.
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O impacto do diagnostico de paralisia cerebral na perspectiva da familia

INTRODUCAO

O nascimento de uma crianga tem inicio antes da gesta-
¢do propriamente dita, quando os pais comecam a projetar e
a idealizar um filho. Dessa forma, ndo somente a mulher, mas
toda a familia, comeca a imaginar como sera o filho, com quem
ird se parecer, imagina a cor dos olhos, qual a primeira palavra
que ira pronunciar e quem lhe dara o primeiro banho. O nasci-
mento de um filho é um momento Unico, o qual pode trazer
mudangas significativas na vida familiar.?

No entanto, nessa idealizacdo a familia ndo espera o nas-
cimento de um filho com necessidades especiais. E quando isso
acontece pode haver uma desestruturagdo das relagdes e da dina-
mica familiar. No momento em que a familia recebe o diagnésti-
co de paralisia cerebral, todo o nucleo familiar é afetado, podendo
gerar conflitos, medos, insegurangas e dividas, visto que as expec
tativas criadas durante a gestagdo ndo correspondem a realidade.
Entéo, a familia passa a vivenciar um processo de luto pelo filho
idealizado diferente do filho real, causando nos pais a sensacdo de
limitagao frente a situagdo, uma vez que eles, geralmente, ndo tém
conhecimento sobre a doenga, suas consequéncias e tratamento.*

Nesse momento, os familiares passam por uma fase de
choque em que tém dificuldade de compreender o que hou-
ve, podendo haver sentimento de culpa pelo ocorrido, agrega-
do a sensagdo de incapacidade de gerar um filho dentro dos
padrées que haviam idealizado. Diante da vivéncia das fases de
negacéo e luto do filho esperado, a familia pode ter dificulda-
des em criar vinculo com a crianga.® Passada a repercusséo do
diagnostico, vém o enfrentamento e a aceitagdo em relagdo a
ter um filho com paralisia cerebral, o que se da de maneira ni-
ca para cada membro.® Durante esse processo de adaptagao, a
familia comeca a rever a sua estrutura e inicia o processo de re-
organizacao, pois cuidar de uma crianga com paralisia cerebral
pode requerer assisténcia em tempo integral.”

As sequelas decorrentes da paralisia cerebral podem ser
minimizadas com as estimulagdes corretas e constantes. Desse
modo, quanto mais esclarecido for o diagnostico, mais rapida
sera a aceitagdo e maiores serdo os beneficios para o desenvol-
vimento da crianga. Portanto, apos a orientagdo adequada aos
pais e aos familiares sera possivel que o impacto do diagnostico
seja substituido pela aceitagdo e superacgdo.®

A maneira como a equipe de salide aborda e orienta os fa-
miliares é de suma importancia para a reestruturagao dessa fa-
milia, tendo em vista o diagnostico trazer consigo muitas duvi-
das e expectativas.”™ A utilizagdo de uma linguagem cientifica
podera dificultar a compreenséo da situagdo da crianga e, por
conseguinte, o processo de adaptagao a crianga e as suas de-
mandas de cuidado. Portanto, a comunicagdo do diagndstico é
um momento significativo para as familias."

Nessa perspectiva, é fundamental que haja um olhar para
a familia da crianca com paralisia cerebral, desde o momento
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do antincio do diagndstico e ao longo do processo de reabilita-
¢do, procurando amparar de modo mais apropriado, com lin-
guagem de facil compreensao pelos pais, disponibilizando con-
di¢des para o esclarecimento de ddvidas e anseios, possibilitan-
do o desenvolvimento maximo de suas potencialidades.* Nesse
sentido, o objetivo deste estudo foi conhecer as reagdes dos
pais a revelagdo do diagnostico de paralisia cerebral do filho.

METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa qualitativa de carater descritivo e ex-
ploratorio, realizada na Associagao de Pais e Amigos dos Excep-
cionais (APAE) de um municipio localizado ao sul do estado
do Rio Grande do Sul, Brasil. A coleta dos dados foi realizada
entre os meses de abril e maio de 2017, por meio de entrevis-
ta semiestruturada, realizada de forma individual e privativa no
local do estudo. Participaram do estudo nove maes e um pai
de criangas com necessidades especiais decorrentes da paralisia
cerebral, que frequentam a instituigédo do estudo.

Para a selecdo dos participantes utilizaram-se os seguintes
critérios de inclusdo: ser indicado pelos profissionais da APAE; ser
mée ou pai bioldgico de crianga com paralisia cerebral; frequentar
a instituicao do estudo; e ter idade igual ou superior a 18 anos. E
como critérios de exclusdo: ndo estar viajando ou afastado da ins-
tituicdo durante o periodo da coleta das informacgdes; pais cujos
filhos ndo tenham o diagnostico médico de paralisia cerebral.

Durante todas as etapas da pesquisa foram respeitados
0s preceitos éticos estabelecidos pela Resolugdo n° 466/12, do
Conselho Nacional de Satde do Ministério da Saude. Garantiu-
-se a autonomia dos participantes por meio do Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido (TCLE) assinado por eles e pela
pesquisadora. A fim de preservar a identidade dos participan-
tes, foram utilizadas as letras M e P, respectivamente, para Mée
e Pai, seguido de um niimero sequencial crescente que indicou
o numero da entrevista. O projeto teve a aprovagao do Comité
de Etica, sob o parecer n°® 1.992.988.

Para a analise das informagdes desta pesquisa utilizou-se o
método de analise descrita por Minayo que ocorre em trés fases:
pré-andlise, exploracdo do material e tratamento dos resultados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apbs a andlise das informagoes fornecidas pelos participan-
tes, emergiram duas categorias tematicas, discutidas a seguir:

Ao dialogar com os participantes sobre o processo de co-
municagdo do diagnostico da paralisia cerebral, foi possivel
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perceber que houve dificuldade na comunicagao entre os pro-
fissionais da salide e as familias no que concerne ao esclareci-
mento do diagndstico, visto que os familiares estavam pouco
elucidados sobre a complexidade da doenga, como é possivel
observar nas falas a seguir:

Falaram que ela sofreu um mal convulsivo (M1).
Faltou oxigénio no cérebro |...] me falaram sé isso (M8).

Ao analisar os relatos, percebe-se que os profissionais de sali-
de, durante a comunicagéo do diagnostico, utilizaram termino-
logias cientificas, as quais ndo sdo compreendidas na linguagem
comum.” Dessa maneira, pode-se afirmar que os pais nao foram
esclarecidos suficientemente para que assimilassem o significado
de ter paralisia cerebral e as complicagdes que ela traz consigo.

A ndo compreenséo acerca do diagndstico faz com que a
familia sinta-se despreparada para entender a situagao de sau-
de do seu filho. O momento em que o diagnostico é informado
a0s pais € critico e nem sempre os profissionais de salide estéo
preparados para dar a noticia, pois tém dificuldade em com-
preender o modo de vida do outro, razio pela qual ndo perce-
bem tratar-se de um momento decisivo na maneira como os
pais lidardo com a nova realidade.”

A dificuldade na revelagéo do diagnostico e do progndsti-
co a familia leva a um retardo na estimulagio cognitiva e fisica
da crianga com paralisia cerebral, tendo em vista que o cuidado
a essa crianca depende, quase que exclusivamente, de sua fa-
milia. Quando ndo ha uma comunicagéo efetiva com os fami-
liares sobre o diagnostico da crianga, pode haver atraso na sua
estimulagao, além de aumentar as dificuldades vivenciadas pela
familia, no que se refere a aceitagao da condigdo de seu filho.™

O uso do didlogo informal pode favorecer a equipe de sal-
de, contribuindo para o estabelecimento de um vinculo com a
familia, proporcionando a realizagido de um feedback para ana-
lisar o nivel de entendimento das informacdes fornecidas.'s E
necessaria a realizacdo desse procedimento para avaliar os re-
sultados obtidos e para que os servicos e as agdes de salde
possam ter certeza da efetivacdo das orientagdes, pois nao
havendo compreensdo do diagndstico, provavelmente, essa
crianga tera estimulacdo tardia.”

A avaliagdo dos resultados obtidos é necessaria para que
seja possivel observar com clareza o entendimento dos familia-
res. Por essa razdo, indagacdes devem ser feitas na tentativa de
expor o que foi absorvido pelos pais e 0 que néo ficou escla-
recido, visto que assim os profissionais da satide ter&o a confir-
magdo da assimilacao dos familiares e de que seu trabalho tera
sido realizado com éxito.

Entdo, quanto mais cedo os pais souberem e compreende-
rem o diagnostico, mais rapido passardo a entender as responsa-
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bilidades atribuidas e, logo, desempenhardo com mais eficacia o
suporte na estimulagdo precoce, orientagéo e desenvolvimento
do seu filho.® Esse entendimento é determinante, uma vez que
as criangas com paralisia cerebral necessitam de atividades que
Ihes proporcionem estimulos gerais para o seu desenvolvimen-
to, tendo como finalidade amenizar e compensar suas limita-
¢des, considerando que criangas estimuladas por fatores exter-
nos criam mais independéncia frente as suas condi¢des.”

Também se evidencia nas falas a auséncia de comunicagéo
entre os profissionais de salide e as familias. A falta de comuni-
cagéo faz com que a familia ndo compreenda as sequelas que a
paralisia cerebral pode trazer, descobrindo por si esse processo
de crescimento e desenvolvimento do filho:

Ndo me falaram nada, mas eu fui descobrindo a pa-
ralisia cerebral (M3).

Néo, eu néo sabia que ela ia ficar com sequelas, eles
ndo me falavam muita coisa (M9).

A auséncia de comunicago entre os profissionais e as fa-
milias pode dificultar o enfrentamento e a adaptacéo dos fa-
miliares as necessidades especiais da crianga. Outros estudos
também encontraram em seus resultados que, muitas vezes, a
crianga recebe alta hospitalar sem que os pais tenham conhe-
cimento do diagndstico ou tenham sido encaminhados para
acompanhamento do processo de desenvolvimento infantil
em centro de referéncia."

Com o passar do tempo espera-se que a melhor convivén-
cia com o filho leve a um entendimento sobre a paralisia cere-
bral diferente daquele que fora estabelecido inicialmente. To-
dos os participantes relataram possuir melhor esclarecimento
da situagéo do filho, tendo consciéncia das limitagdes.”

Como a paralisia cerebral é uma condi¢do com lesdes ce-
rebrais, que fogem aos olhos dos pais, os profissionais de satide
devem ser claros ao darem a noticia do diagnostico, visto que,
dessa forma, sera possivel constituir uma consciéncia do cuida-
do sem um conflito desse entendimento, como se pode obser-
var na fala da Mae 6:

Até os nove meses parecia normal, porque ela ndo
tem nada fisico que mostre alguma coisa [...] dai eu per-
cebi umas coisas, ela ja tinha trés anos quando deram o
diagnéstico, dai comegou a correria (M6).

A quantidade de profissionais da area da saiide que atende-
ram essa crianga até os trés anos deveria ser suficiente para que
ela fosse encaminhada a um centro especializado. Uma vez rea-
lizada uma boa avaliagio esses profissionais observariam as alte-
ragdes no seu desenvolvimento. Mesmo que ndo haja um diag-
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nostico claro, quando um neonato vai para a Unidade de Terapia
Intensiva (UTI) os pais esperam esclarecimentos sobre o motivo
da internagdo. Todavia, quando os profissionais apenas fornecem
noticias diarias e, em seguida, encaminham para a alta hospitalar,
os familiares acreditam que a crianga esta saudavel e no procu-
ram realizar os tratamentos e reabilitagdes capazes de estimular
0 sistema nervoso central Portanto, a comunicagao € essencial
para o tratamento precoce e adequado da paralisia cerebral.
Algumas familias perceberam sozinhas as alteragdes no
processo de crescimento e de desenvolvimento do seu filho.
Nos relatos observa-se que a descoberta foi tardia, fazendo
com que os pais vivenciassem um momento de decepco e in-
compreensdo sobre o que aconteceu, pois ndo haviam enten-
dido e ndo esperavam uma crianga com uma condi¢do cronica.

A gente buscou mais, porque com dois anos ele era
mais mole [...] eu busquei recursos era o que eu podia fa-
zer (M2).

Com um ano e 11 meses eu vi que ela ndo movimen-
tava muito o brago, dai eu corri atrds (M4).

Ela ndo fazia as coisinhas de crianca normal [...] com
dois anos e meio eu descobri (M8).

Os participantes trazem em suas falas o fato de ndo ima-
ginarem, em momento algum, que seriam pais de uma crianca
com necessidades especiais. Além disso, em razdo de a paralisia
cerebral ndo ter tragos ou malformagdes, tratando-se de uma
lesdo cerebral, so € perceptivel aos olhos dos pais com a sinto-
matologia no decorrer dos anos.

No inicio, a percepcao das diferencas entre a crianga com
paralisia cerebral e as outras criancas sem necessidades espe-
ciais é dificil para os pais, muitas vezes pela falta de experiéncia
ou desconhecimento de cada fase do desenvolvimento infantil,
razdo pela qual acabam tendo uma percepcao tardia. Em casos
de familias que ja tém outros filhos, as comparagdes iniciam-se
mais precocemente, de forma que todos, em certo momento,
percebem que ha alguns indicios de que a crianca apresenta
algo diferente, buscando logo o atendimento.”

A necessidade da troca de informagdes entre profissio-
nais e familiares é um dos aspectos mais benéficos do cuidado,
por ser o suporte familiar indispensavel para o cuidado integral.
Considerando a indiscutivel importancia da familia, em se tra-
tando de uma crianga, os profissionais de salide devem estar
atentos as formas de comunicagado com os familiares, devendo
respeita-los, pois sua participagdo no cuidado faz com que a
crianga se desenvolva e tenha uma vida saudavel.”

Quando é comprovado o dano neurolégico, o préximo
passo é a estimulagdo neuronal, ja que ndo ha chance de cura,
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sendo necessarios estimulos para promover o desenvolvimen-
to infantil e a qualidade de vida dessa crianga.”’ Portanto, tor-
na-se fundamental que a familia seja informada e compreenda
o diagnostico de paralisia cerebral do seu filho.?

As limitagdes decorrentes da paralisia cerebral requerem o
acompanhamento das criangas em programas de habilitagéo e de
reabilitagdo motores, sociais, psicolégicos e psicopedagogicos de
longo prazo. Espera-se que quanto mais cedo se inicie a interven-
cao, melhores sejam os resultados. Estudo enfatizando a importan-
cia do acesso precoce ao tratamento fisioterapéutico mostra que
criangas que iniciam o tratamento fisioterapéutico até o oitavo més
de vida possuem melhor prognostico de desenvolvimento motor
se comparadas aquelas que iniciaram o tratamento tardiamente.”?

Diante disso, pode-se observar a importancia da comuni-
cacéo dos profissionais de salide com os familiares de criancas
com paralisia cerebral, visto que a crianga necessita de uma sé-
rie de cuidados especiais, inclusive estimulagdo precoce. Para
isso, os familiares deverdo compreender o diagnostico, o que s6
sera possivel com uma comunicagao efetiva entre eles.

Ao dar voz aos participantes do estudo sobre como foi vi-
venciar o diagndstico de paralisia cerebral do seu filho e o en-
tendimento das necessidades especiais que poderiam decorrer
deste, foi possivel perceber que houve um choque inicial com
a nova realidade, misturado ao medo do novo e diferente, por
tratar-se de algo que jamais haviam imaginado em suas vidas.

A gente ficou em choque no comego, era muito di-

ficil (P1).

No inicio fiquei bem preocupada [...] no comego foi
bem pior, foi um choque (M3).

No inicio foi um baque para todo mundo [...Jeu levei
um susto [...] no inicio tive dificuldade (M4).

E possivel observar nas falas o momento de confusio e
aflicio em que esses pais se encontravam no momento de re-
ceber o diagnostico da paralisia cerebral e compreender a con-
dicio de seu filho. E importante ressaltar que todos trazem nas
falas que o inicio foi muito perturbador. Resultado semelhante
pode ser encontrado na pesquisa de Pereira et al, afirmando
que o choque do diagndstico tem implicagdes para a familia,
pois esta vé sua vida alterada drasticamente rompendo, inclu-
sive, com seus proprios papéis sociais.”?

Apds a compreensdo do diagnostico, os pais enfrentam
um momento impactante, pois a condi¢do da crianca difere da
que haviam imaginado e esperado. Esse entendimento faz com
que eles passem por um momento inicial de choque, ocasio-
nando um processo de adaptagdo que acontece em varias eta-
pas, com diferentes intensidades.'’®
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Apesar desse comportamento de enfrentamento ao diag-
nostico, a familia continua passando por transtornos e dificul-
dades, pois as experiéncias de vida ndo sdo um processo sim-
ples nem inerte, mas repletas de transformagdes com o passar
do tempo.* Por isso, mesmo com as manifestacdes dos par-
ticipantes desta pesquisa sobre o desejo da gestagao, outros
sentimentos foram sendo revelados ao perceberem a condicéo
de seu filho, visto que em nenhum momento se esperava uma
crianga com necessidades especiais. Assim, alguns apresenta-
ram sentimentos de negacdo e outros participantes criaram
outros mecanismos de defesa que fossem capazes de dar um
sentido aquele acontecimento, como se vé na fala:

No caso eu que nédo queria aceitar que ela tinha algo,
quando ela ndo sentava eu dava uma desculpa (M7).

E possivel observar o sentimento de negacido como um
mecanismo de defesa que os pais criam para “fugir” da situa-
¢do vivenciada. As emogdes negativas trazem grande frustra-
¢do na vida dessas familias e a negacéo dificulta a assimilagdo
das informagoes que sdo passadas aos pais, além de prejudicar,
muitas vezes, as relacdes entre os pais e o filho causando uma
barreira na criagdo do vinculo.

Os pais podem negar a condigdo de deficiéncia do seu fi-
lho, mantendo altas expectativas, mas, consequentemente,
se frustram e manifestam dificuldades com as adaptacdes na
sua nova rotina.' Esse comportamento de negagdo pode fazer
com que haja um retardo no tratamento da crianga com para-
lisia cerebral, visto que os pais negam a existéncia de sua con-
dicdo. No entanto, esse processo de adaptacdo a crianca com
necessidades especiais faz parte do enfrentamento da situagdo
vivenciada pelos pais.”?>?

Entre os mecanismos utilizados pelas familias para se
adaptarem a situacao vivenciada, os pais vivem a angUstia des-
sa facticidade existencial, como se pode observar em alguns
participantes, que se apegam a ideia de que o filho ter nascido
diferente do imaginado foi uma designacéo de um ser superior:

Passa na cabega que seria o fim, mas como eu tenho
muita fé me agarrei nisso (P1).

Ele era para ser assim e ele veio assim, sé agradeco a
Deus por ele (M2).

Se Deus me colocou ela assim, era para ser (M7).
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£ a filha que Deus me deu [...] Deus que me esco-
lheu (MS8).

Os depoimentos referem-se a fé em Deus como uma for-
ma de adaptacéo e superacdo desse cuidado com a crianca es-
pecial. Sandor et al”’ reconhecem que, independentemente da
sua religido, as familias contam com a presenca de um Deus su-
perior que Ihes concedeu essa crianga, amparando-se Nele. Essa
possibilidade de poder contar com o apoio espiritual proporcio-
na conforto para os pais da crianga com paralisia cerebral.

Alguns pais interpretam, por meio de sua espiritualidade,
que Deus concedeu o filho com a condigdo especial pelo fato
de serem extremamente competentes para o encargo.”® Isso
pode ser observado nos seguintes relatos:

Veio para mim cuidar dela e eu vou fazer até quan-
do eu puder (M6).

Porque se Deus coloca é porque tu consegues (M5).

Nesse caso, a fé em Deus é fundamental para que os parti-
cipantes possam ter forgas para cuidar do filho, superar as difi-
culdades no caminho e para a aceitagdo dessa crianga. Essa es-
piritualidade motiva a familia e faz com que ela aceite a paralisia
cerebral, pois ainda existe o sentimento de esperanca, sendo,
portanto, facilmente justificavel.

A esperanca se faz presente no dia a dia dos participantes,
pois o diagndstico traz consigo muitas incertezas. Esse fato faz
com que a familia procure uma sustentagao espiritual funda-
mentada na fé e na esperanca.?® Além disso, muitas vezes, o ser
humano busca responsaveis e tenta atribuir a culpa em alguém
para conseguir superar a dificuldade, como se pode ver nas falas:

A mde dela é diabética e passou isso para ela (P1).

Nasceu os pés depois a cabega [...] dal faltou oxigénio
no cérebro, entdo foi culpa deles (M8).

Houve uma negligéncia médica [...) uma crianga da-
quele jeito 6bvio que era meningite (M5).

As falas demonstram que os participantes tiveram uma
busca incessante por respostas. Por consequéncia, os pais bus-
cam encontrar culpados pela existéncia dessa necessidade es-
pecial em seus filhos, para que isso |hes traga alguma resigna-
¢do sobre o acontecimento. Geralmente, os familiares se sen-
tem responsaveis pela deficiéncia do filho, assumem a culpa
e carregam esse sentimento durante suas vidas. Quando ndo
se encontra um responsavel, ha uma busca a fim de encontrar
culpados, pois assim ao menos existira uma explicacdo.”
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Entéo, o encontro de um motivo para vivenciarem tal si-
tuacdo pode fazer parte do processo de adaptagdo necessario
para a evolucdo normal da vida.”” Para que essa situagao doloro-
sa seja enfrentada e suportada, a familia busca como protegao
um culpado para que as perguntas “por que eu”? Por que co-
migo?” sejam respondidas. A culpa é uma maneira de compre-
ender o que aconteceu com eles, muitas vezes se culpam pelas
situagdes do passado e do presente, entendendo a deficiéncia
como forma de punicdo. Em alguns casos, a culpa é transferida
aoutras pessoas (profissionais da salide, parentes, conjuge, etc.),
simplificando sua responsabilidade frente ao cenario. Logo, vdo
encontrando justificativas que os satisfacam, o que faz parte do
processo de aceitacdo e restabelecimento da familia.”

Outra variagdo dessa culpabilidade é quando os pais se
culpam por acreditarem que no foram capazes de gerar uma
crianca sem deficiéncia. Esse comportamento os leva a com-
preender erroneamente as causas da paralisia cerebral, porém
auxilia na aceitagdo dessa crianga, pois a partir do momento
em que existe uma justificativa, ha um alivio da culpabilidade e
isso contribui para o fortalecimento do vinculo.

Quando ha a percepcao de que existe algo errado com seu
filho, os pais buscam o diagndstico e enfrentam a falta de conhe-
cimentos. A Unica saida é recorrer por conta propria a sites, li-
Vvros, entre outros, em busca de algo que lhes traga explicagdes. A
busca por conhecimento é o primeiro passo para a aceitacdo da
condigo cronica da crianga, além de atender a necessidade que
a familia tem de informagdes para averiguar a causa, o diagndsti-
o, 0 progndstico e saber como se da o cuidado a essa crianga.”

Entdo, apos todo esse dificil processo, finalmente ha o en-
tendimento e a compreensdo do diagnodstico, e mesmo que
ndo tenham entendido o que era durante as consultas com os
profissionais, diversas maes buscam saber sobre a paralisia cere-
bral por elas mesmas onde podem.

Eu entendi que ia ter dificuldades no inicio, ndo para
vida toda. [...] procurei saber mais e fui entendendo, bus-
quei na internet (M4).

Eu ndo entendi muito, mas fui encaminhada para
um monte de lugares. Por sorte um deles era a APAE [...]
ld eu entendi (M?7).

Eu busquei por mim, porque ninguém me explicou.
Eu busco até hoje (M6).

Esses relatos destacam a importancia da busca individual
por informagdo, pois a tentativa de aprender a melhor forma
de agir com a crianga demonstra o nivel de comprometimento
e de cuidado prestado por essas familias. Para que ocorram um
cuidado integral e a estimulagdo dessa crianca, é necessario es-
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tar, frequentemente, em busca de informagdes, pois se essas fa-
milias tiverem conhecimentos especificos, melhores serdo sua
adaptagao e dedicacéo a crianca.

Quando os pais se deparam com a condicéo do seu filho,
buscam e necessitam, consciente ou inconscientemente, en-
tender o que aconteceu e o que acontecera daquele momento
em diante.*” Assim se inicia uma jornada entre médicos e a re-
alizagdo de exames, até que se possa encontrar alguém ou algo
que lhes forneca uma explicagdo.”

Esse processo de percepcdo da condigdo crénica, muitas
vezes, é lento, mas no momento em que Ocorre a conscientiza-
¢do, diversas mudancas acontecem na vida dos pais, que bus-
cam informagdes para beneficiar o filho que precisa de cuida-
dos especiais.”® Assim, é necessario entender que a paralisia ce-
rebral é uma condigdo complexa, que dificilmente é entendida
de maneira simples por leigos, por isso existe uma preocupagao
sobre essas buscas sem um acompanhamento de um profis-
sional de salde capaz de auxiliar no entendimento. Todavia, 0
desamparo e, muitas vezes, a falta de compromisso dos profis-
sionais de salide com a situagéo instigam a familia a buscar res-
postas sobre a condicdo da crianga.*?*®

Sendo assim, os profissionais de satide podem colaborar
com intervengdes capazes de potencializar a comunicagao e o
desenvolvimento de estratégias que oferecam apoio, atengdo
e escuta a familia. Entretanto, as informagdes obtidas pela fa-
milia, muitas vezes, chegam a partir de buscas na internet e/ou
interagdo com outras pessoas que vivenciam uma situagao se-
melhante a sua, que constituem uma comunicagao que aborda
as complicagdes do cuidado da crianga com paralisia cerebral e
seus métodos de superagdo e de adaptagio. Por isso, o ideal se-
ria que os profissionais de salide pudessem estar atentos a essa
comunicagao, além de estarem preparados para sanar duividas
e auxiliar para que o cuidado a essa crianga portadora de para-
lisia cerebral seja integral.

CONSIDERACOES FINAIS

Ao procurar conhecer as reagdes da familia a revelacdo do
diagnostico de paralisia cerebral do filho, foi possivel compreen-
der os processos que sdo desencadeados nessa familia duran-
te 0 momento da comunicagdo do diagnodstico. Concluiu-se
que a forma como os profissionais de salide se comunicaram
durante o processo de antncio do diagnostico apresentou-se
ineficiente, como é perceptivel nos relatos dos participantes. A
vista disso, os pais dessas criangas ficaram sem esclarecimento,
gerando um retardamento do processo de adaptagdo ao filho
com necessidades especiais.

Diante do exposto, percebeu-se que a maioria dos entre-
vistados demonstrou indignagdo em relagdo aos profissionais
de satde, que ndo introduziram uma relagdo com os familiares.
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Logo, o estudo evidencia a importancia da criagdo do vinculo e
de uma boa comunicagdo entre os profissionais de salide e os
familiares da crianca com paralisia cerebral. Salienta-se que essa
relagdo contribui para a revelagéo e a compreensio do diagnds-
tico, até a aceitacdo e cuidado com essa crianca. Ademais, auxilia
na formagéo de redes de apoio ao cuidado a crianga e sua familia.

Em vista disso, espera-se que o presente estudo permita
uma reflexdo aos profissionais da area da saude, a fim de que
repensem a assisténcia fornecida as familias das criangas com
paralisia cerebral, bem como seu compromisso como integran-
tes de uma instituicdo de servico a salde da populagio. Nesse
sentido, as agdes implementadas devem colaborar para o pro-
cesso de desenvolvimento de condutas, em que os profissio-
nais de salide possam manter um dialogo acessivel aos familia-
res. Além disso, proporcionam assisténcia integral, a fim de que
os pais compreendam todo o processo que envolve o cuidado
a uma crianga com paralisia cerebral e que possam ser encami-
nhadas a uma rede de servicos especializados, proporcionan-
do, assim, um cuidado mais humanizado a crianca e a familia.

Recomenda-se, ainda, pela escassez de estudos que abor-
dam o tema, que a area da Enfermagem desenvolva mais tra-
balhos, seja de ensino, pesquisa ou extensao, que contribuam
para a melhora da qualidade de vida dessas criangas acometi-
das com paralisia cerebral e de sua familia.
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