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RESUMO

Objetivos: o diagndstico e progndstico da paralisia cerebral desperta sentimentos
intensos na familia, pelo fato de esta ter que lidar com uma crianga especial,
0 que torna esse enfrentamento um periodo delicado e dificil. O presente
trabalho se propds a compreender as representagdes de maes e pais sobre o filho
com paralisia cerebral. Materiais e Métodos: trata-se de pesquisa qualitativa
fundamentada na abordagem processual da teoria das representagdes sociais.
Foram utilizadas: a técnica do desenho-estéria com tema; o grupo focal; e
a entrevista semiestruturada, com 19 participantes. Resultados: os dados
foram processados pela técnica da andlise de contetido tematica e analise do
grafismo dos desenhos, com posterior triangulagdo dos dados. Emergiram as
categorias imagem da crianga especial; aprendizado e praticas de mées e pais;
funcéo identitaria do reconhecimento do grupo de pertenca. Conclusdo: maes
e pais do grupo social pesquisado materializam suas representagdes sobre os
filhos com paralisia cerebral no cuidado prestado eles, nos diferentes modos de
comunicagdo da familia com a crianca, o que se torna um facilitador para que
maées e pais possam tanto apreender e atender as necessidades de sua crianga.
Foi possivel perceber as manifestagdes de cuidado, de aprendizado nas redes de
apoio que se formam, de pertencimento ao grupo social estudado. .
Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Maes; Pai; Crianga; Familia..

ABSTRACT

Objectives: the diagnosis and prognosis of cerebral palsy arouses intense feelings
in the family, due to the fact that they have to deal with a special child, which
makes this confrontation a delicate and difficult period. The present work
aimed to understand the representations of mothers and fathers about the
child with cerebral palsy. Materials and Methods: it is a qualitative research
based on the procedural approach of the theory of social representations. Were
used: the technique of drawing-story with theme; the focus group; and the semi-
structured interview, with 19 participants. Results: the data were processed using
the technique of thematic content analysis and analysis of the graphics of the
drawings, with subsequent triangulation of the data. The image categories of the
special child emerged: learning and practices of mothers and fathers; identity
function of the recognition of the group of belonging. Conclusion: mothers and
fathers of the researched social group materialize their representations about
children with cerebral palsy in the care they provide, in the different modes of
communication between the family and the child, which becomes a facilitator
so that mothers and fathers can both learn and attend your child's needs. It was
possible to perceive the manifestations of care, of learning in the support networks
that are formed, of belonging to the studied social group.

Keywords: Cerebral Palsy; Mothers; Fathers; Child; Family.
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Representagdes sociais de maes e pais sobre criangas com paralisia cerebral

RESUMEN

Objetivos: el diagnostico y el prondstico de la pardlisis cerebral
despierta sentimientos intensos en la familia, pues se trata de
convivir con un nifio especial, lo cual hace que esta confrontacion
sea un periodo dificil y delicado. El presente trabajo tuvo como
objetivo comprender las representaciones de madres y padres
sobre el nifo con pardlisis cerebral. Materiales y métodos:
investigacion cualitativa basada en el enfoque procesual de la
teoria de las representaciones sociales. Se utilizaron la técnica
del dibujo- cuento con tema, el grupo focal y la entrevista
semiestructurada con 19 participantes. Resultados: los datos
se procesaron utilizando la técnica de andlisis de contenido
tematico y andlisis de los grafismos de los dibujos, con posterior
triangulacion de datos. Surgieron las siguientes categorias:
imagen del nifio especial, aprendizaje y prdacticas de madres
y padres,funcion identitaria del reconocimiento del grupo de
pertenencia. Conclusion: las madres y padres del grupo social
investigado concretan sus representaciones sobre los nifios con
pardlisis cerebral en los cuidados que les brindan, en las distintas
maneras de comunicacion entre la familia y el nifo, lo cual se
convierte en facilitador para aprender y atenderlas necesidades
del hijo. Se observaron manifestaciones de cuidado y aprendizaje
en las redes de apoyo que se establecen, de pertenecimiento al
grupo social estudiado.

Palabras clave: Pardlisis Cerebral; Madres; Padre; Nifio; Familia.

INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) trata-se de um conjunto de
anormalidades, causa mais comum de deficiéncia na infancia,
com desordens motoras que comprometem seu crescimento e
desenvolvimento, sendo que o progndstico da crianga com PC
pode ser mais ou menos reservado, de acordo com a localizagéo e
tamanho da lesdo neuroldgica!

O diagnostico e progndstico da PC geralmente desperta
sentimentos intensos na familia, pelo fato de esta agora ter que lidar
com uma crianca especial> O diagnostico de PC envolve retardo
ou atraso no desenvolvimento motor, persisténcia de reflexos
primitivos, reflexos anormais e o fracasso do desenvolvimento dos
reflexos protetores, tal como a resposta de paraquedas. E a sua
classificagdo é mediante a andlise da qualidade do tonus muscular,
padrao de expressdo motora, regido de comprometimento cerebral
e gravidade?

Por conceitos ja internalizados, os pais agem com seus filhos
em fungdo das suas crencas e valores. Dessa forma, culturalmente
a familia espera que seu filho nasca e seja saudavel, bem como uma
série de expectativas é relacionada ao futuro dessa crianga, sendo
constituida, desse modo, a imagem de um “filho ideal”. A chegada
de uma crianga com deficiéncia, para muitos pais, representa
exatamente a “perda” desse filho idealizado E o momento de a
familia conviver com uma nova realidade, a qual influencia nos
processos de formagdo das representagbes sociais que esses
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individuos tém sobre criancas com PC, atribuindo-lhes valores
culturais proprios do meio no qual esta inserida.

A teoria das representagdes sociais € uma “modalidade de
conhecimento socialmente elaborada e compartilhada, com o
objetivo pratico que contribui para a construgdo de uma realidade
comum a um conjunto social”> Trata-se de um conjunto de
conceitos, proposicoes e explicagdes criado na vida cotidiana, no
decurso da comunicagio interindividual, com a principal func¢ao de
tornar familiar o ndo familiar®

Na fase de constituicdo familiar o casal destaca como valores
importantes o amor conjugal e os filhos, priorizando-os na sua
rotina e nos projetos familiares nos quais a propria decisao de ter
o filho faz parte dos projetos desses casais.” Acontece, geralmente,
ser este 0 momento familiar do conhecimento do diagnostico e
progndstico da PC, que é geralmente marcado por sentimentos
intensos da familia em relacdo, principalmente, ao fato de ter que
lidar com uma crianca especial?

Muitas maes e pais podem viver nesse momento uma
negacao do diagndstico, o que pode levar a uma postergagao do
inicio do tratamento dessas criancas.’ Essas familias enfrentam,
a partir do diagnostico de PC, a discriminacdo tendo em vista
as pessoas verem seus filhos como incapazes ou indesejados,
mesmo entre os membros extensivos da propria familia, muitas
vezes dificultando e restringindo a aceitagdo dessas criangas.
Percebe-se, desse modo, que sdéo muitas as mudangas na vida de
pais e de maes de criangas com PC, na vida profissional, social e
sentimental.?

A PC, até entdo, era desconhecida para a familia, até que ela
passa a perceber no dia a dia que o comportamento dessa crianga
¢ diferente do que se espera para uma crianca saudavel. E nesse
momento, entéo, que os pais buscam compreender a realidade de
seu filho. Com o estabelecimento do diagnostico, a familia passa
a receber informacoes fragmentadas de profissionais diferentes de
diversas areas e pela interagdo com maes e pais que ja vivenciam
essa realidade.

Assim, pais e méaes, devido a fatores emocionais despertados,
enfrentam um periodo delicado e dificil e o impacto familiar
pode ser variavel. Algumas familias vivem esse momento com
crise e desentendimentos, desarmonia entre o casal, culminando
até em separagdo conjugal, enquanto outras encontram
forcas no diagnostico de PC para se unirem e se dedicarem
ao compartilhamento dos compromissos, responsabilidades
e cuidado com o filho diagnosticado com PC? Dessa forma,
conhecer como mées e pais de criancas com paralisia cerebral
partilham de uma mesma realidade social torna-se pertinente,
para que intervencdes sejam direcionadas a realidade dessas
criangas. Indagam-se, entdo, quais so as representagdes de maes e
pais sobre o filho com PC? Assim, este estudo tem como objetivo
compreender as representagdes de maes e pais sobre o filho com
paralisia cerebral.
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MATERIAIS E METODO

Trata-se de pesquisa de abordagem qualitativa fundamentada
na abordagem processual da teoria das representagdes sociais.”
Realizada no municipio de Jequié, Bahia, Brasil, na Associagéo de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE) e na Clinica Escola de Fisioterapia
(CEF) da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB).

Os participantes da pesquisa constituiram-se por 12 maes
e sete pais de criangas diagnosticadas com PC, na faixa etaria de
quatro a 10 anos de idade, sendo estabelecidos os seguintes critérios
de inclusdo: ter idade superior ou igual a 18 anos; ser mae ou pai de
uma crianga que tenha o diagnéstico de PC que fosse acompanhado
rotineiramente pela APAE e/ou CEF; e que residissem no municipio
de Jequié. E como critérios de exclusdo, mées e pais que ndo foram
encontrados apds trés visitas consecutivas ou que nao participaram
de todos os procedimentos da coleta de dados da pesquisa.

A coleta de dados foi composta de trés técnicas: a) desenho-
estoria com tema; b) grupo focal; ¢) entrevista semiestruturada.
A técnica projetiva do desenho-estoria com tema foi realizada
individualmente, com as mées e os pais participantes. A entrevista
semiestruturada foi realizada somente com os pais e o grupo focal
somente com as maes e aconteceu em trés momentos distintos,
semanais e previamente agendados com as maes participantes.

O material produzido pela técnica projetiva do desenho-
estdria com tema foi analisado, segundo as etapas: a) observagao
sisteratica dos desenhos; b) selecéo dos desenhos por semelhancas
gréficas efou aproximacdo dos temas; ¢) leitura flutuante das
unidades tematicas das historias; d) recorte e categorizagdo; e) analise
e interpretagao dos contetidos tematicos agrupados por categorias;
f) andlise e interpretacéo dos desenhos por meio do grafismo.®

Para a andlise das entrevistas semiestruturadas e dos
encontros de grupo focal, foi utilizada a técnica de andlise de
contelido tematica. Por fim, todos os dados foram triangulados,
possibilitando a “combinagio e cruzamento de mdltiplos pontos
de vista”.?° Para preservar o sigilo da identidade dos participantes,
eles foram designados por nomes de flores escolhidos pelos seus
significados de acordo com os principais adjetivos expressados
pelos participantes durante a coleta de dados.

A Resolugdo ne 466/2012 do Conselho Nacional de Salde,
que normatiza os procedimentos de pesquisas envolvendo seres
humanos, foi cumprida em todas as etapas do estudo. Desse
modo, o projeto de pesquisa foi submetido a0 Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (CEP/
UESB), sendo aprovada a coleta de dados, por meio do Parecer n°
961459 e CAAE: 38942414.1.0000.0055.

RESULTADOS

Apbs o tratamento dos dados emergiram os significados de
filhos com PC, de maes e pais participantes do estudo, por meio
das categorias: imagem da crianga especial; aprendizado e praticas
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de mées e pais; e reconhecimento do grupo de pertenga. Foram
isoladas 128 unidades de andlise (UA) que constituiram o corpus da
presente pesquisa. Destas, 77 UAs (60,1%) constituiram a categoria
imagem da crianca especial, 29 UAs (22,7%) foram da categoria
aprendizado e praticas de maes e pais; e, por fim, 22 UAs (172%)
instituiram a categoria funcao identitaria do reconhecimento do
grupo de pertenga.

A primeira categoria, imagem da crianca especial, evidencia
que a experiéncia de cuidar de uma crianga com o diagndstico
de PC faz com que mées e pais a representem como um ser
“especial’, 0 que vai além da visao de ser alguém com necessidades
diferenciadas, tanto para seu cuidado, como para a manutengao
de sua qualidade de vida. Mas a palavra “especial” é utilizada como
uma conotagao diferenciada, que transcende o seu significado.

Algumas falas voltam-se para a figura divina, “Deus’, atribuindo-
Lhe o fato de ter enviado ou presenteado esses participantes com uma
crianga especial, exclusiva, como se esta tivesse uma missao a cumprir
naquela familia. Mesmo nesse sentimento de ser especial, percebeu-se,
ainda, que esses participantes tém sentimentos ambiguos em relagdo
a crianga com PC, conforme demonstrado nas UAs a seguir.

Meu filho

No inicio, 0 marido, o pai ndo quis mais, ele achou melhor eu
ir para perto da minha familia, ter uma vida mais confortavel
com a familia, meu pai, minha mae e meus irmaos, ai eu precisei
vim... E a minha maior riqueza aqui na terra é ele, meus filhos
sdo presentes de Deus para mim e ele vem como um presente
especial, diferente. Eu agradeco a Deus pelos trés.

Desenho estdria com tema de mae Margarida — 36 anos.

Figura 1 — Desenho-estoria com tema 1- Meu filho. Jequié, BA, Brasil
Fonte: corpus da pesquisa.

Meu filho pra mim sé traz alegria, eu tenho orgulho de
meu filho especial (Mae Cravina rosa).

Eu glorifico ao Senhor; falo que foi um milagre na minha
vida que é meu filho especial (Mae Iris).

REME - Rev Min Enferm. 2020;24:e-1310
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Filho especial, cada filho especial tem uma deficiéncia,
mas todas sdo criangas especiais (Mae Gérbera).

Deus enviou especial pra mim porque Ele sabia que eu
precisava dele assim (Méae Hibisco) [Falas do grupo focal].

Pessoa com nome indefinido
Esta pessoa ndo esta mostrando uma pessoa normal, como
se ver neste pequeno desenho que mostra deficiéncia fisica
e mental. Mas mesmo assim, ele demonstra ser uma pessoa
meiga, doce e especial. Essa minha filha, com essa deficiéncia, eu
tenho como o centro da casa, e sou muito apegada a ela.
Desenho estoria de pai Cravo Rosado — 54 anos

Figura 2 — Desenho-estoria com tema 2 — Pessoa com nome indefinido. Jequié, BA,
Brasil
Fonte: corpus da pesquisa.

Percebeu-se na fala de algumas mées que desde a gestagéo
parecia que havia algo de diferente com aquela gravidez, observagéo
que partiu, principalmente, daguelas maes que ja tinham passado
por outras gestagdes antes da chegada do filho com PC.

Foi uma gravidez assim, diferente, a crianca néo mexia
(Méae Gérbera) [Fala do grupo focal].

(] no inicio o pai ndo quis mais, eu vim embora e
senti muita tristeza, ndo queria sair, tomar banho |[.] (Mae
Margarida) [fragmento da estorial.

Na segunda categoria, aprendizado e praticas de maes e pais,
percebe-se que a representacao sobre o filho com PC éinfluenciada
pelo processo de aprendizado, a partir das novas experiéncias,
relagdes diarias e interagdes comunicativas que essas maes e pais
vivenciam, por exercerem rotineiramente o cuidar de seus filhos.
Esse aprendizado perpassa pelas esferas, técnica e cientifica, com
os profissionais que participam desse cuidado, como a rede de
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apoio profissional desses pais. Aparece, também, o aprendizado
oriundo das esferas, emocional e espiritual.

Vocé vai aprendendo, porque eu hoje eu sou mulher
(Mé&e Bromélia).

Aprendi, na fé na paciéncia, no amor (Mae Délia
amarela).

Ensina a familia, parentes a dar valor as pessoas (Mae
Gérbera) [Falas do grupo focal].

A sabedoria para vivenciar o recebimento dela na minha
vida. Aprendi a ter muita paciéncia (Mée Dalia amarela).

Nos ensinou e nos ensina a todo momento que a vida |..]
(Pai Cravo branco).

E uma bencdo, assim, ele tem nos ensinado muito
(Pai Flor de amendoeira) [Fragmentos das estorias].

Uma familia feliz

Foi um crianca desejada, ao nascer todos foram felizes, aos trés
meses de vida senti algo diferente das outras criangas, ele tem
alguma lesdo no cérebro. Hoje ele é um crianga alegre, um xodd
da familia.. Gragas a Deus es vencendo essa paralisia. Estou
confiante na cura total dele, pois deus prometeu e vai cumprir
em nome de Jesus.

Desenho estéria com tema da mée Hibisco — 37 anos

Figura 3 — Desenho-estoria com tema 3 — Uma familia feliz. Jequié, BA, Brasil
Fonte: corpus da pesquisa.

A terceira  categoria, funcdo identitdria do
reconhecimento do grupo de pertenga, demonstra que 0s
fendmenos que permeiam a aceitagdo do diagnostico de PC
- momento de confusdo sentimental em relacido a ideagao
de seu filho e formagdo da imagem da crianga, participantes

da pesquisa em contato com outros pais que vivenciam a
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mesma realidade e a comunicagdo estabelecida entre esse
grupo social - de alguma forma representam um alento e
auxiliam no processo de cuidado e convivéncia, formando
uma rede de apoio social.

Eu fui vendo outras criangas, outras mdes, me deu forgas,
conhecimentos e aceitagéo (Mée Délia amarela

Fui - conhecendo as mdes de especiais, uma vai
informando a outra os problemas, orientacdo médica, fala da
rotina.. (Mée Tulipa) [Fragmentos das estérias).

Eu conheci varias mdes com cada histéria diferente uma
da outra e cada mde vai aprendendo cada dia mais (Mae
Cravina rosa).

Eu ja fiz e perdi muitas amigas nessa caminhada, é que
muitas amigas minhas que tinha crianga especial seus filhos
ja morreram (Méae Gérbera) [Falas do grupo focal].

Percebe-se que as categorias citadas
representacdes dos genitores acerca do processo de formagéo
das representages sociais sobre o filho com paralisia cerebral,
0 que é objetivado a partir das UAs selecionadas, ou seja,
pela formagdo e materializagdo da imagem sobre o objeto
representado.

A partir da andlise do grafismo, apurou-se que os participantes
da pesquisa apresentaram uma tendéncia a desenhar suas criangas
com PC em destaque entre os integrantes familiares a partir de uma
expressdo facial, tamanho efou posicdo. Tais formagdes graficas
podem expressar os sentimentos e cuidados em relacio a esse
filho especial, o que corrobora as falas dos participantes. Ainda,
referente aos aspectos estruturais das imagens graficas produzidas
pelos participantes da pesquisa, encontraram-se desenhos cujos
personagens assumem configuracdes deformadas, primitivas ou
fantasmaticas.

Em relagdo aos lacos de afetividade analisados a partir das
configuragdes graficas observou-se que apenas alguns desenhos
apresentavam seus integrantes conectados ou ligados entre s,
sugerindo o nivel de adaptagio social ou inter-relagédo entre os
individuos sociais que compdem a familia. Ainda, em relagéo a
estruturagao do ambiente no desenho, poucos foram os desenhos
que apresentaram base (chdo), sendo que, em muitos se observaram
casas soltas, desconexas e flutuantes.

Aimagem de um futuro no qual suas criangas possam vir a
andar e manter uma vida gozando de todas as fungdes, motora,
cognitiva e social, apareceu em alguns desenhos, expressando
0s sonhos que motivam maes e pais a investirem e apostarem

ancoram  as

no tratamento de seus filhos, conforme demonstrado nas
Figuras 4 e 5.
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Familia abengoada por Deus
Agradeco a Deus por ele.. Mais tenho que resolver muitas coisas
sozinhas... A familia sou eu, o pai e meu filho..
Agente sonha com ele andar um dia, aqui em baixo é ele
andando represente nosso sonho.

Desenho estdria com tema da mae Begodnia — 27 ano

Figura 4 — Desenho-estéria estéria com tema 4 — Familia abengoada por Deus. Jequié,
BA, Brasil
Fonte: corpus da pesquisa.

Familia abengoada
Minha familia, ¢ uma familia abencoada por Deus, com duas
criangas abengoada. Uma crianca especial, que tem vencido
todos os obstaculos e nos dado muita alegria, ndo ha dificuldade
que o amor e a dedicagdo ndo possa ser superada. E cada dia
Deus tem nos ajudado.
Desenho estéria com tema de pai Clematite — 49 anos.

Figura 5 — Desenho-estoria com tema 5 - Familia abengoada. Jequié, BA, Brasil
Fonte: corpus da pesquisa.
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DISCUSSAO

As representagdes sociais estao imersas nas comunicagoes
cotidianas, circulam nos discursos, nas ideias e nas imagens,
materializando-se nas condutas.!” Maes e pais do grupo social
pesquisado materializam suas representacdes sobre os filhos
com PC no cuidado prestado aos mesmos. Diferentes modos de
comunicagdo da familia com a crianca vao sendo construidos no
processo de cuidado, um olhar, um gesto, um ato, tornando-se um
facilitador para que maes e pais possam tanto apreender, quanto
atender as necessidades da crianga com PC?

Esse processo comunicativo estabelece cédigos, simbolos e
uma linguagem propria capaz de identificar vinculos no grupo social
e gera efeitos positivos entre seus membros. Dessa forma, essas
familias vao descobrindo a melhor maneira de interagir com o seu
filho especial para compreender suas necessidades.’ Esse processo
atinge um grau de identificacdo e interagdo entre os sujeitos a que
esses pais e maes denominam “especiais’, como também toda a
familia torna-se “especial’, porém em prol do cuidar de um Unico
integrante, a crianga com PC, o que foi observado nos dados
produzidos por esta pesquisa.

As representagdes sdo fendmenos complexos, sempre ativos e
agindo navidasocial, nariqueza de elementos diversos, informativos,
cognitivos, ideoldgicos, normativos, crencas, valores, atitudes,
opinies, imagem, etc. Esses elementos sdo sempre organizados
como uma espécie de saber. No diagnostico, progndstico e no
cuidar de uma crianga com PC, um universo conceitual, com seus
signos e simbolos, vai se formando e interagindo com aqueles que
ja fazem parte dos individuos.

O impacto do diagnéstico faz méaes e pais criarem recursos de
enfrentamento, sendo que a fé e esperanca em Deus influenciam
no modo como eles reagem e se adaptam a nova situagdo? A
transcendéncia e espiritualidade aparecem nas representagdes que
esse grupo carrega sobre suas criangas com PC e servem como
agente incentivador e motivador para continuarem lutando e
acreditando na recuperacio de seus filhos. Da mesma forma, na
formagéo da imagem dessas criangas, pela dtica de seus genitores, 0
ser especial é visto como um presente divino, cheio de significagdes
que sdo fontes de licdes e ensinamentos. Faz parte desse universo
alcangar o dia em que seus filhos serdo totalmente recuperados.
Principalmente com aquele genitor que mais tem contato e
que mais acompanha essa crianga, geralmente esse ¢ um papel
desempenhado pela mae, tanto pelos valores que ja sdo vigentes na
sociedade, cabendo aos pais o papel de provedores de suas familias.”

Assim, além dos lagos consanguineos, os vinculos de
amizade, companheirismo, solidariedade e amor sdo os que
mais predominam e fortalecem a cultura, os valores e as crencas
dessas familias, além de reforcarem as relagdes de convivéncia? O
vinculo mae-filho é uma relagdo constituida ainda no ambiente
intrauterino. Hoje se acredita que exista uma influéncia materna
sobre o desenvolvimento fisico e emocional do feto. Assim, as

DOI: 10.5935/1415-2762.20200047

emogdes e sentimentos maternos durante a gravidez podem
ser capazes de interferir nesse desenvolvimento.® Algumas mées
participantes do estudo expressaram sobre seus sentimentos
negativos durante a gravidez e os relacionam a realidade da PC de
seus filhos, demonstrando, assim, sentimento de culpa.

Na visdo de Winnicott, a relagdo mée—filho é primitiva e central
para o conhecimento do desenvolvimento do ser humano, sendo
nessa relagdo que a crianga tem suas necessidades amparadas e
constitui um self, 0 "eu’, a partir do “eu” materno, capaz de superar
os obstaculos proprios do viver! Na relagao mée e crianga com PC,
a cumplicidade desse vinculo parece estar ligada as respostas da
crianga nas interagdes didrias com sua familia e 0 meio que a cerca.
Quanto mais positivas sao essas respostas, mais as maes sentem-se
estimuladas ao ato de cuidar.

Mesmo com as dificuldades de se pesquisar o universo da
paternidade, devido as dificuldades de acesso ao grupo social desses
pais, percebe-se que nessasituagao eles tendema participar demodo
mais ativo da vida familiar e exercem sua fungio de afetividade com
seus filhos especiais. Essa fungio se diferencia da materna, porém,
também tem relagdo direta com o desenvolvimento da crianga.”
Da mesma forma, observa-se, mesmo em menor nimero, que o
universo paterno representa suas criangas com PC, com carinho e
preocupacao, suplantando a sua fungéo de provedor material.

O cuidar ocupa consideravel destaque na vida dos genitores,
muitas vezes diminuindo e interferindo na interagao familiar.? Isso
pode explicar o fato de, nos desenhos, muitos dos personagens
familiares  apresentarem-se desconectados, expressando essa
dificuldade de interagéo familiar. Além disso, na elaboragdo grafica
revelaram uma representagdo bastante estereotipada, primitiva,
com figuras semelhantes a fantasmas (desenhos-estéria com
tema, 2 e 5), 0 que pode demonstrar uma autopercepgao negativa,
com sentimento de menos valia, inferioridade e desprezo. As
representacdes fantasmaticas podem expressar um sofrimento
tamanho que o individuo ndo pode demonstrar, expressar
verbalmente, ficando sua expressdo apenas no nivel grafico, oriundo
do inconsciente.®

Verificou-se, também, que alguns desenhos apresentaram-se
bem produzidos, coloridos, com enfeites. Em estudo® realizado
acerca de representagdo da depressdo na infancia, na juventude e
no idoso, correlacionaram-se os desenhos nesse estilo como uma
provavel defesa ou desejo de livrar-se do sofrimento que pouco a
pouco os atinge. Para os adultos, a autora ressalta que, quando estes
percebem o perigo que os rodeia, retiram a fora que lhe resta para
cuidar de sua aparéncia e sair do sofrimento que tanto os consome.

A familia pode passar por uma fase dolorosa ao saber que sua
crianca tem PC, lidando com sentimentos de choque, negagéo,
tristeza e distanciamento, ou seja, é a necessidade de adaptagdo
a chegada de uma crianga com necessidades e cuidados préprios.
Mas os pais se reestruturam e a familia se une, movidos por
sentimentos como amor e carinho, para, entdo, cuidar de seu filho.?
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O apoio de um membro extensivo da familia é frequentemente
relatado por esse grupo social, tanto no enfrentamento do
momento diagnostico, quanto no enfrentamento das dificuldades
do dia a dia. Além disso, 0 apoio profissional também exerce papel
influenciador para mées e pais na construcio da representagio
sobre essas criangas.”* Nesse sentido, volta-se a discutir os elementos
comunicativos desse grupo social, pelo processo de identificagdo
relatado pelos participantes. Conforme a prépria teoria das
representagdes sociais prevé, podem-se observar as manifestagoes
de adesdo as formas de pensamento da classe, do meio ou do grupo
de pertencimento, em razdo da solidariedade e da afiliacdo social®, o
que pode explicar o aprendizado de maes e pais relatado.

Essa interagdo acontece principalmente quando mées em
contato umas com as outras nas instituicdes que frequentam
para o tratamento de seus filhos trocam informagdes, contam
suas histdrias, relatam suas experiéncias e compartilham a mesma
realidade. Assim, nessas relagdes didrias e interagdes vao criando
0s universos conceituais, particulares da realidade social que vdo
se formando e ganhando consisténcia, em que a simples opinido
passa a fazer parte desses sujeitos, em teoria do senso comum,
orientando a conduta do individuo no mundo social, seus valores
e aspiragdes sociais.”

Esse processo de interagdo no grupo social estudado pode
servir de base para o processo de construgdo das representagdes e
condutas de outros grupos maternos de criangas com PC, porém
se acredita que esta pesquisa apresenta limitagdes referentes
ao numero de participantes e instituicbes envolvidas, devido as
caracteristicas da regido pesquisada. Dessa forma, recomenda-se que
pesquisas futuras envolvam multicentros e agdes intervencionistas
de caracteristicas multicomponentes que atendam as necessidades
desse grupo social.

CONCLUSAO

Compreender as representacdes de mées e pais sobre o filho
com paralisia cerebral foi um processo desafiador, pela complexidade
das manifestages sociais que cercam tal representagéo. Além disso,
percebe-se que a instituicdo familiar influencia na formacdo da
representacdo sobre o objeto estudado, por meio de seus valores,
ideias, opinides e pelas representagdes ja cristalizadas na sociedade,
que permeiam as instituicdes familiares em cada geragdo.
Emancipam-se, dessas manifestagdes, as representagdes acerca do
filho com paralisia cerebral, a partir da interagdo comunicativa e das
relagdes diarias desse grupo, seja pelo contato com os conceitos
do mundo cientifico que passa a ser utilizado no senso comum ou
pelo movimento comunicativo dentro do préprio grupo, tornando
0 nao familiar um familiar.

Assim, as representagoes estudadas foram classificadas ou
denominadas a partir das categorias emergidas, que materializam
0 objeto representado, pelas imagens que o grupo social compde,
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orientando suas condutas, principalmente aquelas relacionadas
ao cuidado de seus filhos. A experiéncia da utilizacdo de
multimétodos na produgio dos dados e a sua triangulagéo foram
valorosas, sobretudo por permitirem o aprofundamento desse
conhecimento, sem a pretensdo de esgota-lo, considerando que
essas representagdes estio em Movimento, N30 Sio estaticas e,
portanto, podem ser modificadas.

A partir deste estudo é possivel refletir sobre a realidade
desses participantes e sobre o papel das instituicoes que oferecem
tratamento para as criangas com PC, de forma a perceber que essas
instituicbes exercem importante papel na interagdo e realidade
dessas familias. Assim, foi possivel subsidiar o levantamento das
necessidades dessas familias e consequentemente, as agdes
necessarias para que o conceito de salide, no seu sentido mais
amplo, sejam exercitadas por esses participantes. A criacdo de
um grupo de autoajuda para esses participantes mostrou-se
uma imposicdo percebida e também manifestada pelas maes
participantes durante os encontros do grupo focal.
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