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RESUMO

Trata-se de uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa, que teve
como objetivo conhecer as rotinas de cuidado das familias com criancas
com paralisia cerebral. O referencial tedrico adotado foi a abordagem
das Rotinas Familiares. Os participantes do estudo foram 12 familias,
representadas por 10 maes e 02 pais, que estavam acompanhando seus
filhos com paralisia cerebral nas terapias de reabilitacdo em uma
instituicdo do sul do Brasil. A coleta de dados ocorreu no periodo de
maio a julho de 2013, por meio de entrevistas realizadas através de um
instrumento de coleta de dados constituido por um roteiro semi-
estruturado composto por constru¢cdo de um genograma e de um
ecomapa da familia e questdes abertas. Para a analise dos dados
referentes ao genograma, examinou-se a COmMpOSicA0 e a estrutura
familiar, e no ecomapa as redes de relagfes mais amplas estabelecidas
pelos membros da familia. Para a andlise das entrevistas foi utilizada
como base a categorizagao, agrupando as respostas de cada pergunta por
semelhancas e contrastes de onde emergiram categorias e  sub
categorias. Os resultados foram apresentados e discutidos em dois
artigos: O primeiro é "O cuidado da familia da crianca com paralisia
cerebral: revisdo integrativa de literatura”, que é resultado de pesquisa
bibliogréfica, e trouxe como resultado os cuidados realizados pelas
familias em diversos paises, suas dificuldades e as possibilidades de
conviver com a deficiéncia. O segundo artigo, intitulado "Criangas com
paralisia cerebral: rotinas de cuidado"”, apresenta os resultados da
pesquisa de campo e aponta para as necessidades diarias de higiene,
alimentacdo, medicacdo, locomocédo e frequéncia em instituigdes como
as terapias e escola/creche. Os resultados evidenciam o papel central da
mée coordenando e executando os cuidados com a crianga e familia. E
feita, ainda, a descricdo das rotinas diarias familiares, mostrando a
preocupacdo com a frequéncia e assiduidade nas terapias de reabilitacéo.
Os resultados mostram que as familias estabelecem diversas rotinas,
intermediando as necessidades de cuidado as suas atividades diarias e a
vinculagdo as institui¢des, principalmente de terapias de reabilitagdo.
Conclusdes: com a presenca de uma crianga com paralisia cerebral,
mesmo sendo a lesdo cerebral pequena, ha uma brusca mudanca nas
rotinas familiares, que voltam-se quase que exclusivamente para atender
as demandas da crianca. As rotinas sdo arduas e cansativas, porém
recompensadoras, pois os familiares sentem grande satisfacdo ao
perceber a evolugdo da crianca. Foi verificada a necessidade de



intervencao em nivel governamental para auxiliar financeiramente essas
familias.

Palavras-chave: Paralisia cerebral, enfermagem, familia, cuidado da
crianca, atividades cotidianas.



ABSTRACT

This is a descriptive qualitative research, which aimed to know the
routines of care for families with children with cerebral palsy. The
theoretical frame work adopted was the approach of Family Routines.
The study participants were 12 families represented by 10 mothers and
02 fathers, who were accompanying their children with cerebral palsy in
rehabilitation therapies in an institution in southern Brazil. The data
collection took place in the period from May to July 2013, through
interviews using a data collection instrument consisting of a semi-
structured guide, composed by the construction of a genogram and an
eco-map of the family and open questions. To analyze the data on the
genogram, we examined the composition and family structure, beyond
the eco-map, verifying networks of wider relationships established by
members of the family. For the data analysis, the categorization was
used as a base, gathering the answers to each question by similarities
and contrasts from where categories and subcategories emerged. The
results were presented and discussed in two articles: the first one is:
"The family care of the child with cerebral palsy: integrative literature
review", which is the result of literature research, and brought, as a
result, the care provided by families in different countries, their
difficulties and possibilities of living with cerebral palsy. The second
article, entitled "Children with cerebral palsy: care routines”, points to
the necessary care with daily hygiene needs, nutrition, medication,
transportation in institutions such as therapies and school /daycare,
highlighting the central role of the mothers, coordinating and executing
the caring of the child and the family. It is also made the description of
family daily routines, showing concerns about the frequency and
attendance in rehabilitation therapies. Results show that families
establish several routines intermediating care needs to their daily
activities and to the link to the institutions, mainly rehabilitation
therapies. Conclusions: Even if the brain injury have been small and the
physical sequel minimum, there is a sudden change in family routines
that turn almost exclusively to meet the demands of the child. The
routines are strenuous and tiring, but rewarding, because the family feel
great satisfaction when can see the evolution of the child. It was
observed the need of intervention by the government in order to assist
financially these families.

Key words: Cerebral palsy, nursing, family, activities of daily living






RESUMEN

Se trata de una investigacion descriptiva con un enfoque cualitativo, que
tuvo el objetivo de conocer las rutinas de cuidado de las familias con
nifios con paralisis cerebral. La referencia tedrica adoptada fue el
enfoque de las Rutinas Familiares. Los participantes del estudio fueron
12 familias, representadas por 10 madres y dos padres, que
acompafiaban sus hijos con pardlisis cerebral en las terapias de
rehabilitacién en una institucion del sur de Brasil. La recoleccion de
datos fue en el periodo de mayo a julio de 2013, por intermedio de
entrevistas hechas tras un instrumento de recoleccion de datos
constituido por un guién semiestructurado compuesto por construccion
de un genograma y de un ecomapa de la familia y cuestiones abiertas.
Para el anélisis de los datos referentes al genograma, se examiné la
composicion 'y la estructura familiar, ademéas del ecomapa,
percibiéndose las redes de relaciones mas amplias establecidas por los
miembros de la familia. Para el anélisis de los datos fue utilizada, como
base, la categorizacién, reuniendo las respuestas a cada pregunta por
similitudes y contrastes, donde surgieron categorias y subcategorias. Los
resultados fueron presentados y discutidos en dos articulos: el primero
es " El cuidado de la familia del nifio con paralisis cerebral: revision
integrativa de la literatura”, que es el resultado de la investigacion
bibliogréafica y ha traido como resultado los cuidados realizados por las
familias en diversos paises, sus dificultades y las posibilidades de
convivir con la enfermedad. El segundo articulo, intitulado "Nifios con
paralisis cerebral: rutinas de cuidado" indica las necesidades diarias de
higiene, alimentacién, medicacién y locomocién en instituciones como
terapias y escuelas/guarderias, enfatizando el papel central de la madre
coordinando y haciendo efectivos los cuidados con el nifio y la familia.
Es hecha, adn, la descripcién de las rutinas familiares, que muestran la
preocupacion con la frecuencia y asiduidad. Los resultados evidencian
que las familias establecen diversas rutinas, intermediando las
necesidades de cuidado a las actividades diarias y a la vinculacion a las
instituciones,  principalmente de terapias de rehabilitacion.
Conclusiones: aunque la lesidn cerebral ha sido pequefia y las secuelas
fisicas minimas, hay un abrupto cambio en las rutinas familiares, que se
centran casi exclusivamente en el tratamiento de las necesidades del
nifio. Las rutinas son arduas y fatigosas, pero compensadoras, pues los
familiares sienten gran satisfaccion al percibir la evolucién del nifio. Se
observé la necesidad de intervencion del gobierno para auxiliar
financieramente esas familias.



Palabras clave: Pardalisis cerebral, enfermeria, familia, actividades
cotidianas.
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1 INTRODUCAO

O cuidado individual, da familia e da coletividade constituem a
principal preocupacdo da Enfermagem. De acordo com Fernandes
(2011) familia é uma unidade de cuidado capaz de promover a sua satde
e a de seus membros, em seu dia a dia e durante suas etapas de
desenvolvimento. A promocdo da salide acontece a partir das interacoes
dos membros e nas relacbes da unidade familiar com amigos,
comunidade e institui¢des de salide ou outros servigos.

Segundo Rumor (2012), a familia da crianca também precisa de
atencdo as suas necessidades. Os profissionais de enfermagem precisam
realizar uma avaliacdo da unidade familiar quanto ao seu ciclo vital,
composicgdo, suas crencas, cultura e uso de recursos sociais, econémicos
€ pessoais.

As familias podem participar ativamente do processo de cuidado
domiciliar e profissional realizado em todos os niveis de atencdo,
através de orientacdes, participacdo nas atividades e cuidados realizados.
Desta maneira, os familiares sdo motivados pela melhora ou manutengéo
do estado de salde da crianca e tornam-se mais comprometidos com o
cuidado, pois se apropriam de conhecimento e tem confianga em si
proprios e na equipe. Neste contexto, Silveira, Angelo e Martins, (2008),
realizaram um estudo com doenca e hospitalizacdo da crianga e
observaram que as ac¢des de enfermagem sdo dirigidas essencialmente
para o doente, levando pouco em consideragdo a familia envolvida,
ignorando que se necessita de um suporte adequado para fornecer
cuidado de qualidade. Este estudo enfatiza que o maior envolvimento da
familia com a equipe multiprofissional contribui para o cuidado eficaz,
pois os familiares reconhecem mais facilmente alteragcBes na crianca,
auxiliando muitas vezes na melhoria dos cuidados e também auxiliando
a identificar agravos.

Atualmente, a salde de criangas com deficiéncia tem sido
bastante debatida e tem merecido atencdo especial, também por ser um
problema de Salde Publica e por ter uma abrangéncia em todos 0s
niveis sociais. Todas as pessoas, indiferentemente de seu nivel
econdmico precisam de apoio quando se deparam com uma situagdo
inusitada, que é o nascimento de uma crianca que contraria o esperado e
desejavel pela familia.

O termo “deficiente”, durante muitos anos, foi considerado
estigmatizante e era evitado, optando-se por termos como “pessoa com
necessidades especiais” e “pessoa portadora de deficiéncia”. Estes
termos cairam em desuso, pois o adjetivo “especial”, referente a
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“necessidades especiais”, pode se reportar a qualquer pessoa e 0 verbo
“portar”, referente a “pessoa portadora de deficiéncia”, ndo se aplica a
uma condigdo inata ou adquirida. Atualmente, o termo utilizado €
“pessoa com deficiéncia” (SASSAKI, 2002).

A deficiéncia abordada nesse estudo é a encefalopatia crénica
infantil ou paralisia cerebral (PC), que ¢é resultante de um
comprometimento no encéfalo em seu periodo de maturacéo,
correspondente a época do nascimento até aproximadamente sete anos
de idade. Ela interfere no desenvolvimento motor da crianca. E o
resultado de uma lesdo ou mau desenvolvimento do encéfalo, de caréter
ndo progressivo, existindo desde a infancia. A deficiéncia motora se
expressa em padrdes anormais de postura e movimentos, associados a
um tonus postural anormal (DANTAS, 2010).

A paralisia cerebral é a incapacidade motora mais comum na
infancia. Estudos com base populacional de todo o mundo realizados
pelo Centers for Disease Control estimam a prevaléncia de PC entre 1,5
a 4 por 1.000 nascidos vivos (CDC, 2012). No Brasil, segundo dados do
Censo 2010, existem 45,6 milhdes de pessoas com alguma deficiéncia,
que corresponde a 23,91% da populacdo. Em Santa Catarina, existem
1.331.445 pessoas com deficiéncia, que corresponde a 21% da
populacdo (IBGE, 2010).Esses dados sdo referentes a todas as
deficiéncias, ndo existem dados a nivel nacional, estadual ou municipal
especificos de paralisia cerebral.

Dantas (2010), pesquisou 0 impacto do diagnostico de paralisia
cerebral para a familia e evidenciou que as familias recebem esse
diagndstico de maneira negativa e apresentam grande culpa,
necessitando de uma rede de apoio profissional e familiar eficaz para
adaptar-se positivamente & situacdo. De acordo com Silva (2011), que
realizou uma pesquisa sobre as representacdes sociais da familia da
crianca com deficiéncia, descreve que a familia quando vivencia a
deficiéncia sofre uma grande mudanca na rotina de vida, e que apesar
das dificuldades, geralmente tem uma adaptagdo positiva a nova
situacdo, pois ela representa um aprendizado e um modo de ver a vida
diferente. Sobre a familia, Almeida e Sampaio (2007) realizaram um
estudo sobre o nivel de estresse e suporte social com familiares de
pessoas com paralisia cerebral, reiterando que o suporte social através
de pessoas auxiliando nas atividades diarias e nos cuidados diminui o
nivel de estresse das familias.

Desde o inicio da graduacdo em enfermagem tive aproximacao
com as familias com criangas com paralisia cerebral, pois realizamos
visitas domiciliares com uma familia na disciplina de salde coletiva e a
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acompanhamos durante quase toda a graduacdo. A familia que meu
grupo realizava as visitas tinha uma crianca com paralisia cerebral, e na
minha iniciacdo como enfermeira pude perceber as dificuldades que
essas familias possuem. Em meu primeiro emprego ap6s formada, no
Hospital Infantil em Joinville, prestava muita atencdo as familias de
criancas com paralisia cerebral quadriplégica, que compromete o
movimento dos quatro membros, pelo fato de elas serem totalmente
dependentes de seus cuidadores. Estas criancas, muitas eram maiores de
10 anos, e apresentavam higiene precaria, agravada com afeccdes tais
como escabiose e pediculose.

Os cuidados que observei eram executados exclusivamente pelas
mées que, no ambiente hospitalar,contavam com o auxilio da equipe de
enfermagem. As criancas necessitavam de apoio para cuidados basicos
como alimentacdo, movimentagdo, higiene oral e corporal, troca de
fraldas e também para comunicacdo, visto que muitas vezes, apenas as
mées conseguiam compreender 0 que a crianca expressava. Em alguns
casos mais avangados, as maes também realizavam procedimentos
técnicos como aspiracao traqueal (crianga com traqueostomia definitiva)
no domicilio e continuavam realizando no hospital.

A partir destas observacdes, a proposta inicial era estudar sobre a
higiene dessas criangas. Porém, apds maior contato com a literatura,
especialmente Silva (2011), pude perceber que a familia necessita de
muito auxilio para conseguir realizar os cuidados com seus filhos, e que
em grande parte das vezes, a rede de apoio ndo esta presente de forma
suficiente para auxiliar. Percebi, ainda, que para conseguir melhorar a
qualidade de vida das familias, é necessario mais do que orientar a ter
mais higiene, pois provavelmente a rotina de vida da familia é muito
dificil para atender aos padrbes de limpeza e higiene que nos sao
ensinados na academia.

Na minha experiéncia profissional trabalhando em unidade
de internagdo infantil e de acordo com diversos estudos como Monteiro,
Matos e Coelho (2002), Francischetti (2006), Almeida e Sampaio (2007)
e Silva (2011), existe sobrecarga de trabalho para as mées no que diz
respeito ao cuidado da familia em geral, o que é ainda mais exacerbado
guando se refere a criangas com deficiéncia. Os estudos s&o
predominantemente realizados com as maes de criangas com deficiéncia
pelo fato de elas estarem mais presentes nas rotinas de seus filhos. No
estudo de Silva (2011), pode-se observar que 80% das criangas
envolvidas na pesquisa estavam acompanhadas apenas pela mde.
Almeida; Sampaio (2007) realizou seu estudo em Portugal e constatou
gue apenas 28% das criangas estavam acompanhadas por seus pais.
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Francischetti (2006) realizou um estudo sobre a sobrecarga em
cuidadores familiares de criancas portadoras de paralisia cerebral grave
e constatou que, apesar de as maes apresentarem sobrecarga entre baixa
e moderada, elas se sentem como Unicas responsaveis pelo cuidado e
apresentam dificuldade em conseguir auxilio. Monteiro (2002) cita que
as mdes de criangas com deficiéncia sentem-se sozinhas e isoladas da
sociedade, principalmente devido a rotina exaustiva de cuidados e
devido a reserva que familiares e amigos possuem a respeito da crianca
com deficiéncia.

A partir do exposto, ao me propor realizar um estudo com
familias, foi necessario definir como a mesma seria analisada. Angelo et
al. (2009) apontam que familias sdo sistemas de individuos, onde seus
membros ocupam mdltiplos papéis e com diversos comportamentos.
Neste estudo, me proponho a estudar a familia como categoria de
andlise, onde mesmo que apenas um dos membros seja porta voz na
pesquisa, a familia é o foco do estudo, com o intuito de conhecer suas
rotinas.

A relevancia deste trabalho reside na necessidade de se ampliar o
conhecimento a respeito dos cuidados com criangas com paralisia
cerebral, suas necessidades, dificuldades e possibilidades de conviver
com a deficiéncia. A grande maioria delas é dependente de seus
responsaveis ou possui algum grau de dificuldade para realizar o
autocuidado. Para que seja possivel proporcionar uma maior
independéncia para essas criangas e consequentemente melhorar sua
gualidade de vida e de sua familia. Para que isto seja possivel, os
profissionais em todos os niveis de assisténcia precisam conhecer o
contexto da familia da pessoa com deficiéncia.

Através de dados obtidos com o estudo das familias e a
descoberta de suas necessidades, poderdo ser planejadas acbes de
enfermagem em todos os niveis de atencdo para a melhoria da qualidade
de vida das criancas com deficiéncia e suas familias. A informacéo e a
educacdo em salde sdo os pontos iniciais nesse processo. Para a
Enfermagem, na unidade basica de salde, o conhecimento sobre as
necessidades das familias de criancas com deficiéncia podera auxiliar no
processo do cuidado integral proposto pela Lei organica do Sistema
Unico de Saude (SUS). Através da informacao, o enfermeiro da unidade
bésica de salde poderéd sistematizar e implementar ag¢fes de cuidado,
envolvendo a familia nas decisdes, possibilitando ganhar sua confianca
com relacdo a sua capacidade de cuidar, orientando sobre rede de apoio,
lazer entre outros, e evitando as internagdes hospitalares.
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Em todos os niveis de atengdo a salde, o enfermeiro podera
planejar agcdes que promovam uma melhor adaptacdo da familia aos
cuidados com seu filho, buscando incluir outros familiares, além da
mae, no processo de cuidar da crianca com deficiéncia. Saber ouvir e
instrumentalizar a familia para o cuidado constituem grande passo para
reforcar a compreensdo da mesma e dar oportunidade para ajustar-se a
situacéo.

Com base no que foi exposto, surgiu o questionamento: Quais sdo
as rotinas de cuidado das familias com criangcas com paralisia cerebral?

Para responder a esta questdo norteadora, definiu-se como
objetivo do presente estudo:

- Conhecer as rotinas de cuidado das familias com criangas com
paralisia cerebral.

Para alcangar este objetivo, o referencial tedrico adotado foi a
abordagem das Rotinas Familiares, descrito no capitulo 3.
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2  APROXIMACAO TEORICA COM O TEMA

Optou-se por realizar uma revisdo de literatura para
contextualizacdo e também uma revisdo integrativa de literatura
(MANUSCRITO 1). A seguir, apresento a contextualizacdo sobre
paralisia cerebral, familia da crianca com paralisia cerebral e
brevemente sobre legislacdo e politicas publicas relacionadas com a
deficiéncia.

2.1 PARALISIA CEREBRAL: CONSIDERACOES GERAIS

Em meados de 1860, foram descritas pela primeira vez as
alteracdes clinicas em criangas com PC, pelo médico inglés Willian
Little. Ele foi o pioneiro a relacionar essas alteracdes clinicas com
hipdxia, e desde entdo, valorizou-se muito o papel da hipdxia e traumas
perinatais como fatores que ocasionavam lesdes cerebrais irreversiveis.
A hipdxia perinatal até recentemente era aceita como principal causa da
PC (REDE SARAH DE HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2012)

Em 1897, Sigmund Freud, apontou que além das alteracfes
motoras existiam também outros problemas relacionados a PC, como
distarbios visuais, retardo mental e convulsfes. Freud aponta também
gue a causa poderia ndo estar apenas relacionada com a fase perinatal,
mas também com agressdes ocorridas ainda na fase intra-uterina. Porém
a idéia que a paralisia cerebral era causada somente por fatores
perinatais perdurou até 1980, quando estudos realizados na Australia e
Estados Unidos da América apontaram que na maioria das criangas com
PC, a causa da doenca era desconhecida (REDE SARAH DE
HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2012).

Muitas criangas recebiam equivocadamente o diagnostico de
paralisia cerebral devido a ndo ter comprovacao por meio de tecnologia
de diagnédstico, como exames de imagem. Criangas que nasciam
ciandticas e que demoravam para chorar recebiam diagnostico de PC, e
atualmente com o avanco da tecnologia sabe-se que tinham na realidade
uma malformagdo cerebral (REDE SARAH DE HOSPITAIS DE
REABILITACAO, 2012).

A paralisia cerebral ou encefalopatia crénica infantil atualmente
refere-se a um grupo de desordens onde h& distlrbio permanente e
variavel do movimento e postura, ocasionada por um comprometimento
no encéfalo em seu periodo de maturacdo. O encéfalo comeca a
desenvolver-se logo apds o nascimento e continua até aproximadamente
sete anos. Se nesta época, ocorrer algum fator agressivo para o tecido



28

cerebral, e dependendo da gravidade desta agressdo, podem ocorrer
algumas lesbes permanentes. Vale ressaltar que a PC ndo é progressiva e
inicia na infancia (MILBRATH, 2008; REDE SARAH DE HOSPITAIS
DE REABILITACAO, 2012).

A pessoa com paralisia cerebral apresenta comprometimento
motor que este pode estar associado a outros danos neuroldgicos como
déficits sensoriais perceptivos, de fala, cognitivos, de degluticdo,
convulsoes e alteracdes de comportamento. A gravidade desses déficits
depende da extensao e area afetada do encéfalo (SOUSA et al., 2011).

Nesta doenca, 0s mecanismos neuroldgicos de postura, equilibrio
e movimento ndo estdo organizados e a crianca tem tdénus muscular
alterado, padrdes primitivos de movimento e ndo tem controle adequado
de sua postura, o que interfere em sua participacdo em atividades diarias
(SOUSA et al., 2011).

O CDC (2012) afirma que as causas mais comuns de paralisia
cerebral estdo relacionadas com baixo peso ao nascer, prematuridade e
gestacBes mdaltiplas. O quadro abaixo exemplifica as principais
etiologias da paralisia cerebral, de acordo com Milbrath (2008).



Quadro 1. Principais Etiologias da Paralisia Cerebral
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Causas

Etiologias

Pré natal

Hipertensdo materna;

Obito fetal ou neonatal anterior;
Infeccbes maternas como  sifilis
rubéola;

Polidramnio;

Oligoidramnio;

Pds-maturidade;

Gestacdo multipla;

Anemia;

Tumores uterinos;

Prolapso ou pingamento de cord&o;
Doenca cardiopulmonar materna;
Tabagismo materno;

Uso de drogas;

Etilismo;

Placenta prévia;

Deslocamento prematuro da placenta;
Trauma durante a gravidez;
Malformag&o congénita.

Perinatal

Idade da mae;

Desproporcao céfalo-pélvia;
Anomalias da placenta e do cordao;
Prematuridade;

Baixo peso ao nascer;
Malformagdes fetais;

Macrossomia;

Hiperglicemia ou hipoglicemia fetal;
Hipocalemia ou hipercalcemia fetal;
Baixo Apgar no 1° e no 5° minuto.

Pés natal

Anoxia anémica;
Anoxia por estase;
Anoxia histotoxica.

Fonte: Adaptado de Milbrath (2008, p. 46).

A PC pode ser dividida de acordo com o momento da leséo,
localizagdo e a etiologia. O movimento alterado esta relacionado com a
localizagdo da lesdo cerebral, e a gravidade das alteragcdes na pessoa
relaciona-se com a extensdo desta mesma lesdo. A classificacdo da PC é
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feita através da alteracdo de movimento predominante, embora também
seja classificada nas formas mistas (REDE SARAH DE HOSPITAIS
DE REABILITACAO, 2012).

E dividida em piramidal, extrapiramidal, ataxica e mista, como
descrito a seguir:

1 — Paralisia Cerebral Piramidal ou espastica: é a mais comum, e
de acordo com o0 CDC (2012) se manifesta em torno de 80% dos casos.

O trato piramidal é a &rea do encéfalo responsavel pelo inicio dos
movimentos voluntérios, portanto quando a leséo esta localizada na area
responsavel pelo inicio dos movimentos voluntarios, o tdnus muscular e
os reflexos dos tenddes ficam aumentados (REDE SARAH DE
HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2012).

As lesdes ocasionadas por esse tipo de lesdo podem afetar apenas
um lado do corpo (hemiplegia ou hemiparesia), membros inferiores
(diplegia ou diparesia) ou o0s quatro membros (quadriplegia)
(MILBRATH, 2008).

A hemiplegia ou hemiparesia espastica afeta apenas um lado do
corpo e a lesdo origina-se do sistema corticoespinhal e de um dos
hemisférios cerebrais. Geralmente ela afeta mais a méo e o braco do que
a perna. As criancas afetadas por esse tipo de PC deambulam mais tarde
do que o habitual e geralmente na ponta dos dedos do pé afetado
(MARTINEZ, FRANCISCO, 2003).

Na diplegia ou diparesia espastica ou doenca de Little, o tdnus
muscular estd predominantemente aumentado nos membros inferiores e
afeta com menor intensidade membros superiores. Ocorre atraso no
controle da cabeca e tronco, e ha dificuldade de deambulacdo sem
auxilio (MARTINEZ; FRANCISCO, 2003).

A quadriaplegia espastica ¢ a forma mais grave e debilitante de
PC e estd frequentemente associada com deficiéncia intelectual. As
manifestacdes clinicas tendem a agravar-se com o passar dos anos.
Geralmente ndo sustentam a cabeca, ndo sentam e possuem dificuldades
de degluticdo. Durante o choro assumem postura de hiperextensdo de
tronco e membros (MARTINEZ; FRANCISCO, 2003).

As criangas com quadriplegia espastica dificilmente conseguem
deambular e geralmente possuem dependéncia total, necessitando de
auxilio para a alimentacdo e higiene. Geralmente ela esta relacionada
com sofrimento cerebral difuso grave, causado por hipoxia, infec¢fes ou
traumas ou ainda com malformacdes cerebrais graves (REDE

SARAH DE HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2012).
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2 — Paralisia Cerebral Extrapiramidal. O trato extrapiramidal é a
parte do encéfalo que regula o movimento, portanto lesbes nessa area
causam movimentos involuntarios ou movimentos voluntarios
prejudicados. Essa condi¢cdo pode apresentar as formas atetoide,
coreoatetdide e distdnica (MILBRATH, 2008).

O termo atetGide refere-se a movimentos lentos, retorcidos e
involuntarios, e o termo coreicos refere-se a movimentos arritmicos,
rapidos e de inicio subito. Os dois termos unidos, coreoatetose, é 0 mais
utilizado, e refere-se a juncdo dos dois tipos de movimentos (atetdide e
coreicos) (MILBRATH, 2008).

A paralisia cerebral distbnica refere-se a movimentos
intermitentes de torcdo, que sdo causados pela contracdo simultanea da
musculatura agonista e antagonista, e comumente afeta apenas um lado
do corpo (MARTINEZ, FRANCISCO, 2003; REDE SARAH DE
HOSPITAIS DE REABILITAQAO, 2012).

Os movimentos involuntarios tem maior dificuldade para serem
observados, e o desenvolvimento motor é tido como normal durante o
primeiro ano de vida. Ja apos esse periodo, nas formas mais graves, as
criangas apresentam hipotonia, dificuldade de fala, deambulac¢do e na
realizacdo de movimentos voluntérios funcionais, ficando dependentes
de seus cuidadores (REDE SARAH DE HOSPITAIS DE
REABILITACAO, 2012).

Geralmente esse tipo de paralisia cerebral esta relacionado com
lesGes dos ganglios de base, causados por hiperbilirrubinemia neonatal,
conhecida como ictericia neonatal (REDE SARAH DE HOSPITAIS DE
REABILITACAO, 2012).

3 — Paralisia Cerebral Ataxica: ocorre quando a lesdo acontece no
cerebelo, que é a parte do encéfalo responsavel pela coordenacdo de
movimentos e equilibrio. E a forma mais rara de paralisia cerebral.
Ataxia é o termo utilizado para definir falta de coordenagdo dos
movimentos (MILBRATH, 2008).

As pessoas com esse tipo de PC apresentam dificuldade para
deambular, dificuldade de coordenagdo motora, dificuldade ou
incapacidade de executar movimentos alternados rapidos e distdrbios de
equilibrio. A falta de coordenacdo do tronco e da marcha é mais notavel
gue a dos membros. A marcha é mal coordenada e com uso das méaos
para apoio, a fala é dificil e estdo presentes tremores ao executar
movimentos  voluntarios (MARTINEZ, FRANCISCO, 2003;
MILBRATH, 2008).
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4 — Paralisia Cerebral Mista. Em alguns casos ainda ha
associacdo entre as manifestacbes clinicas, como por exemplo,
espasticidade associada a ataxia (MILBRATH, 2008).

Conforme o autor supracitado, alguns distdrbios estdo
frequentemente associados como deficiéncia intelectual, epilepsia,
alteracbes de linguagem e visdo, dificuldade de alimentacéo,
constipacdo intestinal e distirbios de comportamento. Deficiéncia
mental leve a profunda é visto entre 30% a 70% dos casos e esta
diretamente relacionado com a severidade da PC.

A PC é uma condi¢do neurolégica comum, principalmente em
paises em desenvolvimento, como o Brasil, devido a condi¢Ges precérias
de assisténcia pré-natal e perinatal em algumas localidades. Nos paises
desenvolvidos também ha umaumento significativo de criancas
acometidas  por  paralisia  cerebral devido ao aumento
da sobrevivéncia de criangas pré-termo e de baixo peso (MILBRATH,
2008).

Atualmente a paralisia cerebral é um grande problema para a
salde publica, pois é uma doenga frequente e que pode ser evitada com
medidas no pré-natal, cuidados perinatais, e prevencdo de doencas da
infancia como meningite, convulsdes e desnutricdo (MILBRATH,
2008).

Como j& mencionado na introducdo, a paralisia cerebral é a
incapacidade motora mais comum na infancia. Estudos com base
populacional de todo o mundo estimam a prevaléncia de PC entre 1,5 a
4 por 1.000 nascidos vivos (CDC, 2012).

A respeito dos brasileiros com PC, podemos citar uma das
maiores associa¢fes que prestam assisténcia a pessoas com deficiéncia,
a Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente — AACD, que afirma
gue o diagnéstico de paralisia cerebral representa o maior incidéncia em
nimero de pacientes e de atendimentos nesta instituicdo (AACD, 2012).

A prevencdo da PC pode ser feita através do acompanhamento
pré-natal adequado e assisténcia ao parto e recém-nascido eficaz. As
formas mais graves de PC estdo relacionadas com causas que podem ser
prevenidas, como hipdxia perinatal, infeccBes congénitas e ictericia
neonatal. A diplegia espastica, que tem um bom progndstico, esta
relacionada com a prematuridade (REDE SARAH DE HOSPITAIS DE
REABILITACAO, 2012).

O periodo da gestacdo precisa ser o mais saudavel possivel,
através de boa alimentacdo, ndo uso de alcool, cigarro ou drogas e
também medicagOes teratogénicas. Antes de engravidar as futuras mées
precisam verificar se estdo com as vacinas em dia, principalmente em
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relagdo a rubéola (REDE SARAH DE HOSPITAIS DE
REABILITACAO, 2012).

No periodo pés-natal, as causas geralmente estdo relacionadas
com traumatismo cranio-encefélico, afogamentos e infecges. Como
medida de prevencéo, a equipe de salde orientar a familia a cuidados
com acidentes fazendo o uso indispensavel de cadeiras de seguranga
para automoveis, maior atencdo em casa, com quedas e também com
risco de afogamento em banheiras, baldes e piscinas, que podem
acontecer em poucos minutos. Outra medida eficaz de prevencdo € a
vacinacdo de doencas como sarampo, meningite meningocécica e
Haemophilus influenzae (REDE SARAH DE HOSPITAIS DE
REABILITACAO, 2012).

A crianca com PC precisa ser auxiliada para conseguir atingir
seu potencial. A reabilitacio tem como objetivo estimular o
desenvolvimento neuropsicomotor e ensinar a crianga a usufruir melhor
suas habilidades, além de fornecer suporte e orientacdo a familia. O
tratamento é longo, e precisa ser individualizado. E necessario um
atendimento multiprofissional devido a complexidade das manifestacfes
clinicas. O tratamento precisa ser iniciado o mais breve possivel, pois
desta maneira o sistema nervoso central responde melhor aos estimulos
(AACD, 2012; MILBRATH, 2008).

2.2 FAMILIA DA CRIANGCA COM PARALISIA CEREBRAL

A familia € um sistema social de interacdo de seus membros,
onde o todo é considerado mais do que apenas a soma de suas partes.
Suas caracteristicas mudam de acordo com o contexto historico,
econdbmico e cultural e, atualmente, vem sofrendo diversas
modificacdes, diferenciando-se da familia culturalmente dita normal,
composta por mée, pai e filhos residindo no mesmo domicilio. Assim
sendo, abre espaco para ligagdes afetivas e de geracdes diferentes. Seu
cotidiano é repleto de agBes que objetivam organizar a vida diaria,
estabelecendo rotinas e administrando recursos (DENHAM 2003).

Conforme o referencial teérico de rotinas de cuidado, toda familia
necessita de um grau de ritmo em suas atividades cotidianas para manter
a harmonia da mesma. Essa necessidade se intensifica quando ha
criangas com deficiéncia, pois ha o fator agravante da maior necessidade
de cuidados e também das visitas a especialistas, que acontecem
diversas vezes por semana (DENHAM, 2002).
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A salde, neste contexto, refere-se ao bem-estar da familia como
um todo, levando-se em conta seu ambiente interno, que pode estar
alterado por fatores de moradia, doenga de algum membro, e fatores
externos como vizinhanga, comunidade e politica. Trata-se de um
conceito dindmico, que se constitui pelas varidveis que ocorrem no
ambiente familiar, de modo que seus significados construidos no
contexto cultural em que vivem define como enfrentar cada experiéncia
(DENHAM, 2002).

Para definir essa necessidade do envolvimento da familia no
cuidado ao paciente, desde meados de 1990, ¢ utilizado o termo cuidado
centrado na familia, que abrange a compreensao de que a familia é parte
essencial no tratamento do paciente e um elemento fundamental no
cuidado de seus membros, em especial para os individuos dependentes
(PINTO et al., 2010).

O cuidado centrado na familia comegou a ser discutido
aproximadamente ha trinta anos, ao observar-se que a auséncia dos pais
na internacdo de uma criangca com problemas mentais havia sido
prejudicial para sua recuperacdo. A maneira de cuidar das criancas e de
seus familiares nos servicos de salde garante o cuidado que beneficia a
todos, ndo apenas o individuo (SHIELDS, 2009).

Barbosa, Balieiro e Pettengill (2012), fizeram uma reflexdo
tedrica sobre o cuidado centrado na familia de criancas com deficiéncia,
e apontam que a mesma necessita de atencdo especial por parte dos
profissionais, pois 0 nascimento dessa crianga pode provocar uma crise
gue atinge a todos, abalando o funcionamento dessa familia. O filho
com deficiéncia representa a quebra de expectativas. A rotina familiar
sofre alteracbes frente as novas exigéncias emocionais, gerando
conflitos, levando a instabilidade emocional, com consequentes
alteracBes no relacionamento do casal e podendo ocorrer distanciamento
entre os membros.

O cuidado centrado na familia pode ser utilizado com todos os
pacientes, porém, os profissionais da salde precisam dispensar atencéo
para a familia da crianca, pois essa ¢ dependente de seus cuidadores.
Uma crianga com doencga cronica possui 0 agravante de necessitar de
cuidados diretos ou indiretos durante toda sua vida. A paralisia cerebral
é uma doenca cronica, que como tal é definida como uma condicdo que
afeta as fun¢des do individuo em suas atividades cotidianas por mais de
trés meses, e pode ter como consequéncias diversas hospitalizagdes. A
maioria dos casos ndo tem cura, deixando sequelas, impondo limitacdes
e requerendo tratamento especial de reabilitagdo (DANTAS et al.,
2012).
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Conviver com uma crianga que possui uma doenga cronica que
interfere no funcionamento do corpo a longo prazo, afeta o cotidiano de
todos os membros da familia. A crianca necessita de assisténcia
continua de profissionais de salde, tendo limitagcGes em suas atividades
diarias e manifestando dificuldades no processo de crescimento e de
desenvolvimento (DANTAS et al., 2012).

Em um estudo realizado na Irlanda do Norte, foi investigada a
participacdo de criancas com PC e suas familias em atividades
cotidianas, comparando com familias de criancas sem deficiéncia. De
acordo com os resultados apresentados, essas criangas participam menos
em atividades cotidianas como educacdo e recrea¢do e quando se
envolvem, geralmente participam em atividades passivas e
predominantemente em casa.Este estudo descreve, ainda, que cuidados
como higiene e alimentacdo também sdo dificultados pela falta de
coordenacdo motora, espasticidade, contratura muscular devido a
deficiéncia. (PARKES; MCCULLOUGH; MADDEN, 2010). Ainda de
acordo com o estudo supracitado, os pais da crianca com deficiéncia
também se envolvem menos em eventos sociais, pois a participacdo em
atividades estd diretamente relacionada com a gravidade dessa
deficiéncia. Quanto maior a gravidade, menos a familia participa de
atividades e eventos fora do contexto familiar.

Rentinck et al. (2009) realizaram uma pesquisa sobre a percepcao
dos pais em relacdo a sua participacdo na familia, e descrevem que 45%
dos entrevistados relataram restricdes ao realizar as atividades da
familia, pois algumas atividades n&o eram possiveis por causa da
deficiéncia da crianca. Também apresenta que 53% dos pais relataram
gue a deficiéncia interfere em atividades pessoais. O estudo aponta
ainda que os pais consideram o seu papel para com a crianga de extrema
importancia.

Cada familia de crianca com deficiéncia é afetada pela
experiéncia. Os efeitos sobre os pais sdo criticos e influenciam nas
reacdes de outros membros da familia e na proépria crianca.Com o
diagndstico de paralisia cerebral, além do sofrimento da perda de uma
crianca esperada perfeita, os pais podem ndo receber um retorno
positivo nas suas interagdes com o filho, resultando em experiéncias
insatisfatorias e que contribuem para sentimento de fracasso parental.
Esse sentimento é mais evidente em quem € responsavel pelos cuidados
diretos da crianca (HOCKENBERRY; WILSON, 2011).

Existem grandes exigéncias sobre tempo, energia e dinheiro da
familia. Dependendo das rotinas estabelecidas pelos pais, estas
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responsabilidades podem ser divididas ou colocadas em maior
intensidade para um deles (HOCKENBERRY'; WILSON, 2011).

Alguns fatores dificultam o cotidiano dessas familias, pois além
de todas as responsabilidades e cuidados que uma crianga Ssem
deficiéncia possui, também existem as dificuldades sobre o cuidado da
crianca com paralisia cerebral, como lidar com convulsGes,
espasticidade e alteragdes de tonus postural. A presenca de reflexos
primitivos implica na dificuldade em realizar tarefas simples como se
alimentar, se locomover, e as criancas ficam cada vez mais dependentes
de sua familia ou de -cuidadores (DANTAS et al, 2012;
HOCKENBERRY; WILSON, 2011).

Existem sentimentos de frustracdo em relacéo a crianca, e a partir
do momento em que o diagnostico de paralisia cerebral é recebido, as
familias passam pelas fases de luto, de choque, de negacéo, de aceitagéo
e de adaptagdo (DANTAS et al., 2012).

Hockenberry e Wilson (2011)apontam que a familia passa por
diversos estressores durante a vida da crianca com deficiéncia, entre
eles:

e diagnostico da doenca. Este diagndstico requer um
aprendizado continuo de como cuidar da crianca e de
amadurecimento emocional principalmente dos pais;

e marcos evolutivos. Sdo periodos em que as criangas sem
deficiéncia comecam a andar, falar, e cuidar de si
proprias, fatos que podem estar prejudicados ou ausentes
em criangcas com PC. A comparagao com outras criangas
pode gerar tristeza e sentimento de culpa na familia;

e inicio escolar. Esse periodo € particularmente estressante
pois envolve a escolha da escola que o filho ira estudar.
Quando a crianga inicia na escola regular, as expectativas
de aprendizado e futuro s&o boas dos pais em rela¢do aos
filhos. Porém, a exposicdo a discriminacdo torna-se
maior, pela saida da crianca do convivio familiar
exclusivo. Se a crianca ndo puder frequentar o ensino
regular, a exposicdo a discriminacdo é menor, porém as
expectativas de aprendizado sdo menores também;

e adolescéncia, onde questbes como sexualidade e
independéncia se tornam evidentes;

e colocagcdo futura. E a preocupacio constante sobre quem
cuidaré da crianga se 0s pais ndo puderem mais o fazer.



37

Além de todas as dificuldades descritas, as familias possuem
dificuldades de convivio familiar e sociais. Neste contexto, pode-se citar
um estudo realizado em Taiwan,que aponta uma grande dificuldade
social com o nascimento de uma crianga com paralisia cerebral. As mées
sdo constantemente marginalizadas e possuem pouco ou nenhum
suporte profissional. Nesta cultura, ter uma criangca com deficiéncia é
considerada como uma perturbacdo a ascendéncia, principalmente
guando a deficiéncia é visivel (HUANG; JOHN, 2011). Além disso,
criangas com deficiéncia em Taiwan frequentemente sdo rejeitadas na
escola por ndo conseguirem realizar o autocuidado. Quando sdo aceitos,
os profissionais da educagdo ndo possuem preparo para auxiliar em
tarefas simples, como arrumar o cinto da cadeira de rodas, e muitas
vezes deixam de auxiliar as criangas nessas tarefas.

Independentemente da cultura, a familia ird procurar formas para
adaptar-se a nova situacdo, para manter o bem-estar de todos. Este
processo é demorado e é necessario tempo para que a familia consiga
aceitar e se adaptar as novas exigéncias (DANTAS et al., 2012).
Conforme o estudo de Souza, Althoff, Ribeiro, Elsen, (2006, p. 266),
todas as familias possuem recursos para adaptar-se a situacéo, e cabe aos
profissionais de salde identificar esses recursos e auxiliar no processo
de cuidado das criangas com deficiéncia:

o cuidado profissional das familias, entre outros
aspectos, busca identificar as forcas de que o
grupo familiar dispde e construiu ao longo de sua
trajetoria familiar e que possibilita enfrentar os
estressores e problemas da vida diaria.
Acreditamos que todas as familias dispbem de
recursos ou forgcas em maior ou menor proporcéo.
Cabe aos profissionais que atuam com elas,
identifica-las, torna-las explicitas e, sempre que
necessario, estimular a emergéncia de novas
forcas. Portanto centrar a atencdo profissional nos
aspectos positivos das familias parece um
caminho mais promissor do que insistir na
identificacdo dos seus problemas e dificuldades.

Os profissionais da saude precisam apoiar a familia para que
consigam adaptar-se a nova situacdo. A enfermagem possui papel
fundamental no cuidado com as familias, pois estd presente desde o
nascimento da crianga. Apoio multiprofissional é indispensavel para que
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0 cuidado familiar seja executado de maneira a atender as necessidades
da crianca tanto fisica como psico/emocionais/espirituais e sociais.

23  LEGISLAGCAO E POLITICAS PUBLICAS RELACIONADAS
COM A DEFICIENCIA

As familias de criancas com deficiéncia muitas vezes sofrem um
impacto financeiro, relacionado ao fato de que é necessario muitas vezes
gue a mée ou 0 pai abandone seu emprego para cuidar da crianga. Como
beneficio financeiro governamental brasileiro é possivel citar o de
prestacdo continuada (BCP), regulamentado pelo decreto 6.214, de
2007. O BPC é um programa de transferéncia de renda que paga um
salario minimo mensal para pessoas com deficiéncia e idosos com mais
de 65 anos que ndo possam garantir sua subsisténcia ou té-la garantida
por sua familia. Como contrapartida, a renda mensal per capita precisa
ser no maximo de % do salario minimo, sendo fornecido portanto apenas
para pessoas em grande vulnerabilidade social (BRASIL, 2007).

Com relacdo a incluséo social, é possivel citar a Lei de Diretrizes
e Bases da Educacdo Nacional — Lei n® 9.394, de 1996, no Art. 58°, que
propBe que as pessoas com deficiéncia sejam incluidas na rede regular
de ensino, sendo fornecido todo o suporte necessario para essa incluséo.
Ela cita ainda que quando ndo for possivel devido a condicdes
especificas dos alunos que os impecam de frequentar o ensino regular,
ser4d oferecido atendimento educacional em classes ou escolas
especializadas.

A legislagdo brasileira ampara as pessoas com deficiéncia através
de legislacdo especifica, dentre elas pode-se destacar O Plano Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Viver sem Limite, (Decreto N°
7.612 de 2011) que tem como objetivo implementar novas iniciativas e
intensificar acdes ja sdo desenvolvidas pelo governo em beneficio das
pessoas com deficiéncia. Este plano objetiva atuar nos eixos da
educacdo, salde, inclusdo social e acessibilidade, podendo destacar a
qualificacdo profissional, aquisicdo de equipamentos e ampliagcdo do
fornecimento dos mesmos (Grteses, préteses, cadeiras de rodas), a
inclusdo de dois novos exames no teste do pezinho e a implantacéo de
45 centros de referéncia em reabilitagdo (BRASIL, 2011). No estado de
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Santa Catarina, esta prevista a construcdo de dois Centros
Especializados em Reabilitacéo’.

Pode-se perceber que ha um avanco a nivel governamental para
melhorar a qualidade de vida de pessoas com deficiéncia, visto que estdo
surgindo legislacdes atualizadas sobre os direitos dessas pessoas. Como
exemplo esta a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, instituida
pela portaria n® 793 de 2012, onde sdo estabelecidos critérios de
atendimento no Sistema Unico de Sadde (SUS), na atencdo baésica,
atencdo especializada e atencdo hospitalar, incluindo urgéncia e
emergéncia (BRASIL, 2012b).

Nesta portaria, estd especificado como o Ministério da Salde esta
implantando acBes que objetivam a prevencdo de deficiéncias e a
promocao da salde das pessoas com deficiéncia, através da

I - promocdo da identificacdo precoce das
deficiéncias, por meio da qualificagdo do pré-natal
e da atencdo na primeira infancia;

Il - acompanhamento dos recém-nascidos de alto
risco até os dois anos de vida, tratamento
adequado das criangas diagnosticadas e o suporte
as familias conforme as necessidades;

Il - educacdo em saude, com foco na prevencéo
de acidentes e quedas;

IV - criaco de linhas de cuidado e implantacéo de
protocolos clinicos que possam orientar a atengéo
a salide das pessoas com deficiéncia;

V - publicagdo do Caderno de Atengdo Basica
para 0 apoio aos profissionais de salde na
qualificagdo da atengdo a pessoa com deficiéncia;
VI - incentivo e desenvolvimento de programas
articulados com recursos da propria comunidade,
gue promovam a inclusdo e a qualidade de vida de
pessoas com deficiéncia;

VII - implantacdo de estratégias de acolhimento e
de classificagdo de risco e analise de
vulnerabilidade para pessoas com deficiéncia;

VIII - acompanhamento e cuidado & salde das
pessoas com deficiéncia na atencdo domiciliar;

! Informacéo do site da Secretaria de Estado da salde de Santa Catarina
disponivel em:
http://portalses.saude.sc.qgov.br/index.php?option=com_content&view=artic
le&id=2684&Itemid=258. Acesso em 02 de fevereiro de 2014.



http://portalses.saude.sc.gov.br/index.php?option=com_content&view=article&id=2684&Itemid=258
http://portalses.saude.sc.gov.br/index.php?option=com_content&view=article&id=2684&Itemid=258
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IV - apoio e orientacdo as familias e aos
acompanhantes de pessoas com deficiéncia; e

X - apoio e orientagdo, por meio do Programa
Salde na Escola, aos educadores, as familias e a
comunidade escolar, visando a adequagdo do
ambiente escolar as especificidades das pessoas
com deficiéncia. (BRASIL, 2012b, p. 5)

Algumas acles de prevencdo a deficiéncias ja sdo realizadas no
Sistema Unico de Salde -SUS, como o pré-natal, atengdo a primeira
infancia, acompanhamento ambulatorial de prematuros e acesso a
atendimento especializado, através dos centros de referéncia, porém com
a implantacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia essas
acOes serdo melhoradas, além de fornecer subsidios maiores para que 0s
profissionais de salde possam trabalhar com esse publico (BRASIL,
2012b).

A prevencgdo de deficiéncias ¢ feita através de deteccdo precoce
de anormalidades ainda na gestacdo através do pré-natal e também
através de exames realizados logo que a crianga nasce, podendo citar a
triagem auditiva neonatal e o teste do pezinho (BRASIL, 2013).

O pré-natal oferecido pelo SUS garante os exames de:
hemograma, tipagem sanguinea e fator Rh, coombs indireto para Rh
negativo, glicemia em jejum, teste rdpido de triagem para sifilis, teste
rapido diagnostico anti-HIV, anti-HIV, toxoplasmose IgM e IgG,
sorologia para hepatite B, urocultura, ultrassonografia obstétrica e teste
de tolerancia a glicose em casos especificos (BRASIL, 2012a).

Assim que a crianga nasce, ainda na maternidade é realizada a
triagem auditiva neonatal, ou teste da orelhinha, que é obrigatoria em
todas as maternidades desde 2010, sancionada pela Lei 12.303. Este
teste é realizado por um fonoaudi6logo, e objetiva identificar
precocemente se a crianga possui algum problema auditivo, para que
possa ser tratada o mais breve possivel (BRASIL, 2010).

O programa de triagem neonatal, mais conhecido como teste do
pezinho, objetiva identificar precocemente doencas genéticas,
metabdlicas e congénitas para que possa fornecer tratamento médico e
acompanhamento t&o logo identificada a necessidade. Este teste precisa
ser feito preferencialmente entre o 3° ao 5° dia de vida, através da coleta
de algumas gotas de sangue do calcanhar do bebé. Geralmente é
realizado em uma unidade bésica de salde, exceto quando a crianga ndo
recebeu alta da maternidade até o 5° dia de vida, quando entdo o exame
é coletado na propria maternidade (BRASIL, 2013).
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3 REFERENCIAL TEORICO

Para a sustentacdo tedrica ao estudo sera utilizada a abordagem
das Rotinas e Rituais Familiares. Este referencial tedrico é uma
abordagem para o estudo de aspectos sobre o cotidiano de saude das
familias. Para compreender o fenémeno da vivéncia da familia com uma
crianca com deficiéncia fisica, é necessario conhecer as rotinas dessas
familias.

Sera apresentada uma contextualizacdo sobre rotinas e rituais
familiares, porém, considerando o desafio que se constitui pesquisar o
fendmeno proposto no breve periodo de dois anos, referente ao tempo
do mestrado, optou-se por delimitar este estudo nas rotinas familiares.

3.1 ABORDAGEM DAS ROTINAS E RITUAIS FAMILIARES

O conceito de rotinas familiares refere-se a comportamentos
regulares, individuais ou coletivos expressados pelos membros da
familia, pelos quais organizam e estruturam suas praticas diarias de
cuidado, visando a protecdo a salde e bem-estar. Elas podem variar em
frequéncia e contetdo de familia para familia. Essas regularidades
podem ser diérias, semanais ou mensais. (DENHAM, 2002, 2003).

As rotinas familiares sdo descritas como ‘“‘comportamentos
observaveis, repetitivos que envolvem dois ou mais membros da familia
e que ocorrem com regularidade previsivel no curso de vida familiar”.
(BOYCE, et al., 1983 p. 198).

Esta teoria baseia-se na premissa de que todas as familias
possuem algum grau de regularidade comportamental, e de que a
continuidade e a estabilidade para atendimento as necessidades dos
membros é necessaria para manter o convivio social e a salde
(FERNANDES; BOEHS; RUMOR, 2011).

Os termos rotinas e rituais familiares referem-se ao cotidiano da
familia, porém sdo diferentes pois rotinas familiares sdo praticas da
familia observaveis e rituais familiares incluem um componente de
representacdo simbdlica, conduzidos por um grupo de pessoas de forma
repetitiva, descritos em celebracdes, tradi¢fes religiosas ou eventos
simbdlicos. Préaticas familiares e representacbes fazem parte das rotinas
e rituais da familia e reforgam que cultura, especificidades familiares e
ciclo de vida formam as caracteristicas da familia (BOEHS; GRISOTTI,
AQUINO 2007; FIESE, 2002).
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A teoria das Rotinas e Rituais Familiares foi publicada em 1950
por James H. S. Bossard e Eleanor S., estudantes da area da sociologia
com o titulo Rituals in Family Living (Rituais na Vida Familiar). Em
seus estudos, afirmaram que em praticamente todas as familias existem
regularidades de comportamento e que essa regularidade é importante
para o atendimento de suas necessidades, pois as rotinas ddo suporte em
situacBes de estresse e transicdo. Eles afirmam que cada familia elabora
suas rotinas e as mesmas sdo alteradas durante o ciclo de vida familiar
(FERNANDES, 2011).

Boyce et al. (1983) realizaram estudos de rotinas e rituais
domesticos relacionados a doengas, com familias norte americanas de
diferentes etnias e classes sociais. Eles propuseram que as rotinas de
familia sdo comportamentos observaveis e repetitivos que envolvem
dois ou mais membros e que ocorrem de maneira regular e previsivel.
Argumentaram que o ser humano tem uma necessidade bioldgica de
ritmo, portanto regularidade de comportamento é uma caracteristica
universal das familias.

Em 1995, Sharon Denham, uma enfermeira norte americana,
influenciada pelos estudos citados anteriormente, trouxe esse tipo de
estudo para a enfermagem. Doutora em Ciéncias da Enfermagem pela
Universidade do Alabama, a autora desenvolveu seus estudos com
énfase nas influéncias que a cultura promove nas rotinas familiares e sua
relacdo no processo salde-doenca. Ela afirma que as rotinas familiares
podem ajudar no didlogo com as familias sobre os cuidados,
contribuindo com no conhecimento sobre o paciente e também na
promocao de estilos de vida saudaveis. O modelo criado por Denham é
destinado ao cuidado e promogdo da salde das familias (DENHAM,
1995, 2002, 2003).

Denham desenvolveu trés etnografias com familias rurais, os
Appalachian, que residem na parte sudoeste do estado de Ohio, Estados
Unidos da América. Nestes estudos ela objetivou identificar como as
familias Appalachian definiam e praticavam salde em seus
domicilios.Esses estudos contribuiram para o entendimento da salde da
familia como um processo de construgdo doméstica da salde, dindmica
e sisttmica (DENHAM, 2003, 2003a).

Diversos estudos foram realizados sobre esta tematica, podendo
citar Fiese (2002), que realizou uma revisdo bibliogréfica sobre os 50
anos de pesquisa sobre as Rotinas e Rituais familiares e aponta que cada
familia constroi seu conjunto de rotinas que oferece estrutura em torno
das atividades realizadas na familia. As defini¢bes de rotinas e rituais
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possuem um significado para cada individuo e cada familia, o que
caracteriza cada familia como Unica.

No Brasil, existem alguns estudos da enfermagem utilizando este
referencial. Boehs, Grisotti e Aquino, 2007, investigaram as rotinas de
familias com filhos lactentes de seis meses a dois anos, com maes que
trabalhavam fora de casa e que frequentavam uma Unidade Basica de
Saude de Floriandpolis, capital de Santa Catarina. Em 2009, outro
estudo foi publicado por Jorge et al., sobre rotinas de quatro familias
com criancas desnutridas ou em risco nutricional, que participavam de
um Programa de Suplementacdo Alimentar, também em Florianépolis.

Na érea da psicologia, Silva et al. (2010a) realizaram um estudo
sobre as rotinas familiares de familias ribeirinhas da Amazonia, que
possuiam como principal caracteristica isolamento social e geografico.
Esse grupo de pesquisadores elaborou e aplicou um instrumento de
coleta de dados qualitativo, o Questionario de Rotinas Familiares. Neste
questionario constavam dados referentes aos periodos do dia e as
atividades cotidianas realizadas naquele periodo.

Fernandes, Boehs e Rumor (2011) realizaram uma reflexdo
tedrica sobre a utilizacdo desta teoria na enfermagem familiar, e
apontam a importancia desta teoria para compreender a complexidade
do cotidiano da familia e sobre a possibilidade de desenvolvimento de
métodos e ferramentas que possam promover a satde da familia. Ainda,
Fernandes e Boehs (2013) investigaram sobre as rotinas diarias de
familias na area rural que passaram pela ocorréncia de um desastre
natural.

Denham (2002) aponta que as rotinas familiares sdo um
importante fornecimento de unido, fortalecimento emocional, troca,
estabilidade e que mantém a familia em contato. Durante a vida, as
rotinas familiares adaptam-se de acordo com as mudangas ocorridas na
vida, como o nascimento de um filho ou a descoberta de uma doenga
cronica.  As rotinas promovem  estabilidade, continuidade,
fortalecimento, solidariedade e coesdo nos periodos estressantes, como
por exemplo, no enfrentamento das doencas.

Esta autora evidencia que as caracteristicas principais que
permeiam as rotinas referem-se a espiritualidade, etnicidade e heranca
cultural. As rotinas familiares garantem salide, conforto e bem-estar,
porém a interrupgdo dessas rotinas gera aborrecimento e potencializa o
estresse.

As rotinas familiares buscam compreender as praticas diarias
familiares e como situacdes de estresse podem modificar essas rotinas.
Diversas situagdes de estresse podem ser citadas, mas o presente estudo
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preocupa-se com a convivéncia com criancas com deficiéncia.Rotinas
representam processos da familia, associados as dindmicas individuais e
inseridos no contexto cultural de vida. Elas contribuem no
desenvolvimento da familia e de cada individuo pertencente a unidade
familiar (DENHAM, 2003).

As rotinas familiares trazem satisfacdo aos pais quando estas sdo
elaboradas de maneira que os mesmos consigam realizar os cuidados de
seus filhos. O modo como rotinas e rituais acontecem na familia
resultam em salde, bem estar e satisfacdo para seus membros
(FERNANDES; BOEHS; RUMOR, 2011).

Os estudos de Denham contribuiram para o entendimento da
salde da familia da como um processo sistémico e dinamico, que é
influenciado por algumas varidveis, entre elas as rotinas familiares
(FERNANDES; BOEHS; RUMOR, 2011).

Denham (2003) descreve ainda sobre a construcdo social da
salde da familia, onde divide em aspectos contextuais, que envolvem
membros da familia, caracteristicas dos membros, emprego da familia,
contexto na comunidade, sistemas envolvidos com a familia, recursos,
ameacas e tempo; aspectos funcionais, que envolvem desenvolvimento
das pessoas,desenvolvimento familiar, relagcbes entre os membros,
processos essenciais, dominios ecoculturais e aspectos estruturais, que
sdo referente as rotinas, como tipos de rotinas, caracteristicas,
significados, propdsitos, participantes, tempo das rotinas.

As rotinas familiares sdo uma janela para visualizar a familia, que
permite a compreensdo do seu funcionamento interno, compreendendo
as tarefas e papéis dos seus membros e também suas relacbes externas
(JORGE et al., 2009).

Este referencial tedrico se adapta na pratica de enfermagem com
familias, pois fornece uma estrutura tedrica para a pesquisa, permitindo
compreender as relacdes entre seus membros e a maneira que a familia
enfrenta o processo salde-doenca (FERNANDES; BOEHS; RUMOR,
2011).
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4 METODO
41 TIPO DE ESTUDO E DESENHO METODOLOGICO

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, descritiva,
com o objetivo de conheceras rotinas de cuidado nas familias com
criangas com paralisia cerebral.

A pesquisa qualitativa preocupa-se com uma realidade que néo
pode ser quantificada, pois trabalha com valores, significados e
experiéncias dos individuos. Essa modalidade de pesquisa permite
compreender processos que possuem dimens@es simbolicas, concretas e
historicas e que, conferindo relevancia as expressdes e vivéncias dos
sujeitos, privilegia as caracteristicas do objeto a ser investigado e os
significados que fornece aos elementos estudados, que sdo a relacdo
entre tempo, espago e realidade e as relagfes dos sujeitos huma dada
estrutura. Entende-se que esta abordagem possibilita melhor
compreensdo do fendmeno em estudo, pois é possivel captar emogdes,
percepcdes e interpretacdes do sujeito, em um contexto préprio, com
descri¢Ges minuciosas dos fatos (MINAYO, 2011).

4.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada em uma instituicdo de reabilitacdo
localizada em um municipio no sul do Brasil voltada ao atendimento de
pessoas com deficiéncia fisica, que recebe todas as faixas etarias, desde
0 nascimento até a terceira idade.

A missdo da instituicdo é promover a prevencao, habilitacdo e
reabilitacdo de criancas e adultos com deficiéncia fisica, tendo em vista
valores de responsabilidade social, respeito ao ser humano e suas
diferencas, ética, qualidade, eficicia, competéncia e transparéncia.

Possui uma equipe multidisciplinar, composta por fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo, pedagogo, psicologo, assistente
social, enfermeiro e medico, nas seguintes especialidades: urologia,
neurocirurgia, pediatria, cardiologia e fisiatria, que desempenham
atividades reabilitar a pessoa com deficiéncia, com intuito de promover
sua inclusdo social e qualidade de vida.

A instituicdo oferece os servigos prestados pelos profissionais
citados acima para pessoas com paralisia cerebral, lesdo medular, leséo
encefalica adquirida infantil e adulta, mielomeningocele, malformagdes
congénitas, amputados, doengas neuromusculares e poliomielite.
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Trata-se de uma instituicdo sem fins lucrativos, que recebe
doacbGes de todo o Brasil e verbas municipais. Estd vinculada a
instituicdo sede em outro estado, que assegura o padrdo de atendimento
e treinamento profissional.

Inicialmente a pesquisa havia sido planejada para ser realizada
em dois momentos: primeiramente na instituicdo supracitada e
posteriormente no domicilio dos participantes que aceitarem participar
do estudo. No entanto, houve resisténcia por parte das familias em
continuar a entrevista em domicilio. Elas relataram ser dificil receber
um estranho em casa pois seus filhos necessitam de constante atencéo.
Desse modo, as entrevistas foram realizadas na propria instituicdo em
sala privativa, sem interferéncia, enquanto as criangas estavam fazendo
as terapias. Devido a esses fatos, e entendendo que as familias apontam
os limites de sua privacidade ao pesquisador, optou-se em realizar a
entrevista em apenas uma etapa, na instituicao.

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Foram realizadas entrevistas com doze familias de criangas com
paralisia cerebral. A unidade de pesquisa foi a familia, sendo que uma
OuU mais pessoas que conhecam toda a rotina de cuidado da crianca
poderiam ser entrevistadas, sendo entdo o porta voz da mesma.

Das doze familias entrevistadas, dez respondentes foram maées e
dois pais. As entrevistas foram realizadas com o familiar que
acompanhava a crianca na instituicdo, e estava aguardando na sala de
espera. O numero de familias foi definido a medida que foi considerado
gue havia repeticGes de dados e contrastes na andlise que ocorria de
forma concomitante. Além disso, foi considerado o tempo necessario
para finalizara pesquisa nos vinte e quatro meses do curso de mestrado.

4.4  CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Foram incluidas familias que tinham crian¢as em atendimento
com idade entre dois e doze anos. A faixa etéria foi assim selecionada
pois a familia percebe com mais intensidade as dificuldades de uma
crianca com deficiéncia ap6s os dois primeiros anos de idade, quando a
deficiéncia comeca a ficar mais evidente devido ao desenvolvimento
esperado para a idade (SILVA, 2011). A idade doze anos foi selecionada
devido ao Estatuto da crianca e do adolescente, que define que s&o
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criancas as pessoas até doze anos de idade incompletos (BRASIL,
1990b). Portanto foram excluidas do estudo familias com criangas
menores que dois anos e maiores de doze anos.

45 ACESSO A INSTITUICAO

Foi realizado um primeiro contato com a instituicio em
dezembro, com a apresentacdo do projeto de pesquisa para apreciacao
da diretora da instituicdo. Apds alguns dias, a enfermeira do local
comunicou 0 aceite e se comprometeu, junto com a assistente social, a
auxiliar no acesso as familias.

Ap6s a aprovacdo do projeto pelo comité de ética foram
negociados detalhes sobre como a escolha dos participantes do estudo e
horério da coleta de dados.

46 ACESSO AS FAMILIAS

A coleta de dados ocorria entre uma a quatro vezes por semana,
no periodo da manha. Era iniciada apos a identificacdo e contato com as
familias, através de um profissional indicado pela instituicéo.

O primeiro contato e convite para participar do estudo era feito na
oportunidade em que o responsavel pela crianga estava aguardando na
sala de espera do atendimento. O acesso as familias era realizado
juntamente com o profissional da instituicdo, que conhecia os pacientes
e apenas abordava pessoas que se encaixassem no perfil selecionado
para a pesquisa. Ela introduzia o assunto e fazia a apresentagdo. Em
seguida, eu explicava sobre o estudo, orientava quanto ao termo de
consentimento livre esclarecido e ap6s o0 aceite, encaminhava o
participante para uma sala reservada.

As entrevistas aconteceram entre 0s meses de maio e julho de
2013.

4.7 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada através de uma entrevista
semiestruturada (APENDICE B), que foi gravada em um gravador
digital. A primeira etapa da entrevista objetivou elaborar o esboco do
genograma e o ecomapa da familia. S8o dois instrumentos que podem
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ser utilizados na pesquisa ou na assisténcia. O genograma levanta e
esquematiza questdes sobre a estrutura familiar, e 0 ecomapa identifica
as relacdes externas da familia (WRIGHT; LEAHEY, 2011). Eles
foram elaborados em conjunto com a familia, onde fiz um eshoco do
desenho e questionava o entrevistado se o desenho representava
realmente sua realidade. Os diagramas utilizados foram os sugeridos por
Wright e Leahey (2011). Em seguida foi realizada as etapas Il e 11l da
entrevistas. Os genogramas e ecomapas das familias, bem como sua
legenda estdo localizados nos apéndices desta dissertagdo.

Eu estava bastante apreensiva com a primeira entrevista, porém
os temas foram surgindo naturalmente com a primeira entrevistada, pois
era uma pessoa bastante objetiva e que falava abertamente sobre os
assuntos questionados. A partir de entdo tive seguranca em continuar
entrevistando as familias. Foi possivel observar que todos os
entrevistados gostaram de falar sobre seus filhos, e por diversas vezes
relatavam situagfes que fugiam do tema da pesquisa, necessitando
algumas vezes repetir a pergunta para que ela entrasse em pauta
novamente.

4.8 REGISTRO DOS DADOS

As entrevistas foram gravadas e o gravador ficou em
minha posse para garantir a privacidade dos participantes. As gravagdes
foram transcritas na integra e armazenados em documentos do Word, 0s
genogramas e ecomapas foram desenhados manualmente (APENDICE
D) no momento da entrevista. Foi feito diario de campo, onde registrei
as percepcbes sobre as entrevistas realizadas, anotando os aspectos
metodoldgicos e aspectos reflexivos relacionados com o tema do estudo
propriamente dito.

49 ANALISE DOS DADOS

A andlise dos dados ocorreu juntamente com a fase de coleta,
utilizando como base a categorizacdo, adaptada de Bardin (2011).
Primeiramente, foi feita a pré-analise, que tem por objetivo a
organizagdo, que consiste em retomar o objetivo do estudo para
selecionar os dados que serdo utilizados. Para tanto, foi necessario
realizar a leitura flutuante, lendo primeiramente as entrevistas transcritas
deixando-se perceber impressdes e orientacdes. Apos este momento, foi
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realizada a leitura exaustiva do material transcrito, sublinhando frases,
palavras-chave ou pardgrafos que evidenciavam-se por diferenciar-se
dos demais ou por que apareciam em maior frequéncia, para poder
definir as categorias utilizadas no estudo.

A partir da exploragdo dos dados surgiram as seguintes categorias
principais: 1-Significados de cuidar da crianga com paralisia cerebral, 2
- cuidados de rotina com a crianga, os cuidados de rotina na familia e 3-
descricdo das rotinas diarias das familias, que por sua vez compuseram o
tema central desse estudo que sdo as rotinas familiares das criangas com
paralisia cerebral.

Para auxiliar na analise e discussdo dos dados os genogramas e 0
ecomapas foram importantes para compor a compreensdo sobre a
estrutura e contexto das familias.

410 ASPECTOSETICOS

Este projeto foi submetido ao Comité de Etica de Pesquisa (CEP)
com Seres Humanos e foi norteado pela Resolucdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude, que dispde sobre as diretrizes e normas da
pesquisa com seres humanos nos seus varios aspectos (BRASIL, 2012c).

A identidade dos participantes foi preservada, as familias e
integrantes foram identificados pela letra F seguida pelo ndmero
correspondente a ordem de realizacdo das entrevistas. Nas publicacfes o
anonimato da instituicdo foi preservado descrevendo-se apenas o
contexto sem mencionar nome de cidade e 0 nome da institui¢éo.

Os dados coletados foram utilizados apenas para fins cientificos,
podendo haver posteriores publicagdes em manuscritos e demais
trabalhos académicos.

Os participantes receberam informagdes de forma clara e simples
acerca dos objetivos deste estudo, da forma pela qual seriam coletados
os dados e dos beneficios que dele poderia advir direta e indiretamente,
relacionados as discussdes a melhora na promogéo da saude voltada para
pessoas com deficiéncia. Além disso, eles foram informados acerca da
minimizacdo de riscos para sua integridade fisica e emocional, bem
como receberam todas as informacgdes que julgaram necessarias em
todos os momentos da realizacéo da pesquisa.

Somente apds os esclarecimentos foi formalizado o
consentimento dos sujeitos da pesquisa com o preenchimento do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C).
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5 RESULTADOS

Como resultados para esta dissertagdo, neste capitulo séo
apresentados a descricdo geral das familias e em seguida dois
manuscritos: o primeiro, com base nos resultados da revisdo integrativa,
intitulado “O Cuidado da Familia da Crianga com Paralisia Cerebral:
Revisdo Integrativa de Literatura e o segundo intitulado “Rotinas de
Cuidado das Familias de Criangas com Paralisia Cerebral”.

5.1 DESCRICAO DAS FAMILIAS

Com base na analise dos genogramas e ecomapas das doze
familias, apresento o quadro 2 com as caracteristicas das familias a
partir de seu ndcleo e as caracteristicas das criangas e sua deficiéncia, de
acordo com o que foi relatado pelos entrevistados.
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Quadro 2: Caracteristicas da familia e da crian¢a com paralisia cerebral.

Composicéo Escolaridade Ocupagdo dos | Renda Diagnostico Distancia do

familiar/ idade dos | dos membros membros familiar municipio onde

membros do aproximada reside a familia e a

domicilio instituicdo onde foi
realizada a pesquisa

F1: Casal de avés | Ensino fundamental | Aposentados. Aprox. 4 | Quadriplegia Mesmo municipio

(53 e 49) maternos, | incompleto Dona de casa. salarios espastica

a mae (23) e crianca minimos associada

com PC (2) microcefalia

F2: Mée (30) Pai | Ensino médio | Recepcionista. Aprox. 4 | Diplegia Mesmo municipio

(33) irma (13), | completo. Ensino | Dona de casa. salarios espastica

crianga com PC (2) | fundamental minimos

incompleto (adoles)

F3: Pai (69) Mae | Ensino  fundamental | Aposentado. Aprox. 5 | Diplegia 74 Km

(36) irmdo (11) | incompleto Dona de casa. salarios espastica

crianga com PC (5) minimos

F4: Avo (57), mée | Ensino  fundamental | Aposentada/ Aprox. 3 | Quadriplegia Mesmo municipio

(31), irmdo (12), | incompleto. diarista. Dona de | salarios espastica

crianga com PC (3) casa minimos.

F5: Pai (52), mde | Ensino  fundamental | Vendedor. Dona | Aprox. 2 | Quadriplegia Mesmo municipio

(47), irmdo (12), | incompleto. de casa. salarios espastica

crianga com PC (6) minimos.

F6: Pai (28), mde | Ensino médio | Empresérios Aprox. 9 | Diplegia Mesmo municipio

(27), crianca com | completo. (empresa salarios espastica

PC (5) domiciliar). minimos
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F7: Pai (28), mae | Ensino superior | Empresario. Mais que 10 | Diplegia 50 Km
(23), crianca com | completo e ensino | Dona de casa. salarios espastica
PC (2) médio completo. minimos.
F8: Pai (38), mde, | Ensino superior | Técnico em | Aprox. 3 | Quadriplegia 80 Km
(31), crianca com | incompleto e superior | eletronica. Dona | salérios espastica
PC (4) completo. de casa. minimos.
F9: Mae (28), | Ensino médio | Dona de casa. 1 salario | Quadriplegia 110 Km
crianga com PC (2) | completo. minimo. espastica

associada

microcefalia
F10: Pai (37), mée | Ensino médio | Estofador. Dona | Aprox. 3 | Diplegia Mesmo municipio
(36) irmdos (16, 10 | completo, ensino | de casa. salarios espastica
e 2) crianga com PC | médio incompleto e minimos.
2) ensino fundamental

incompleto (filhos)

F11: Pai (39), mae | Ensino médio completo | Vigilante. Dona | Aprox. 2 | Hemiplegia Mesmo municipio
(31), crianca com de casa. salérios espastica E
PC (6), irmao (1) minimos.
F12: Maée (45), | Ensino  fundamental | Dona de casa. 1 salario | Quadriplegia 45 Km
crianca com PC | incompleto. minimo. espastica

(10)

Fonte: dados da pesquisa realizada pela autora
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Pode-se observar neste quadro que existem diferentes
composi¢des familiares. Oito familias eram compostas por pai, mée e
filhos. Em dois casos as mées sdo solteiras e residem com seus pais.
Em seis familias, a familia extensa é muito presente no dia a dia da
familia. Em trés casos, as familias sdo reconstituidas por um segundo
matrimonio. Duas familias sdo monoparentais femininas. Assim, estes
dados estdo semelhantes ao estudo no estudo de Jorge et al (2009), que
investigou as rotinas de familias com criangas desnutridas ou em risco
nutricional, mostrando a realidade da grande diversificacdo na estrutura
das familias encontrada na atualidade.

A adocdo também estava bastante presente nessas familias, sendo
que 25% dos familiares entrevistados haviam adotado a crianga com
paralisia cerebral, tendo ciéncia previa de seu diagndstico e
orgulhosamente apresentavam-se como pais ou maes da crianca. Esse
dado difere da pesquisa de Silva et al. (2010b), que também realizou
uma pesquisa com familias de criancas com paralisia cerebral, porém
todos os familiares participantes do estudo eram consangliineos da
crianca.

No quadro acima, a renda colocada é a total, incluindo os
beneficios recebidos, que sdo explicados logo abaixo. A ocupacgdo de
onze maes é cuidar dos filhos. A Gnica mae que consegue trabalhar o faz
por possuir uma empresa domiciliar, onde a concentragdo das atividades
€ no horario que a crianca esta na escola e possui ajuda do pai da crianca
para leva-la a escola e para as terapias.

Com relagcdo ao ecomapa, a analise dos dados possibilitou
verificar a rede de suporte social e de relagdes das familias. Foi
constatada a importancia do apoio da familia ampliada em onze
familias. Os cuidados da familia ampliada eram sempre realizados por
uma pessoa do sexo feminino, sendo as avés maternas e paternas, e as
tias maternas. O apoio é referente principalmente ao cuidado dos
membros infantis, quando a mée necessita sair sozinha, ou ainda ficando
com os outros filhos quando a mée precisa sair de casa com o filho com
PC.

A Unica familia que ndo possui auxilio da familia ampliada utiliza
como fonte de apoio vizinhos ou membros da igreja em situagdes de
urgéncia. Essa mée foi a Gnica a citar a igreja como suporte social.

No tocante ao suporte educacional, a escola e a creche séo
elementos facilitadores, pois a mée dispde de um periodo diario sem a
crianca com PC para realizar outras atividades. Oito criancas
frequentavam escola ou creche, e o faziam em institui¢des publicas
municipais.
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Em relagdo a fonte de apoio a salde, sdo mencionadas as
unidades de salde do bairro, hospitais da regido onde residem e atengédo
especializada, sendo a instituicdo onde foi feita a pesquisa e outra
instituicdo municipal. As familias que possuem mais recursos
financeiros procuram consultas especializadas em outros centros, como
capitais. A unidade basica de salde surgiu nos ecomapas COMO
instituicdo que é procurada apenas quando a crianga precisa de consulta
com o pediatra, profissional que atende nas maiores unidades de salde
do municipio onde foi realizada a pesquisa.

Quanto as redes de apoio sociais, enfatiza-se a importancia do
trabalho remunerado ou aposentadoria dos pais, que acontece em dez
familias. A renda das familias é bastante variada, sendo que oito
recebem algum tipo de auxilio governamental, sendo o Beneficio de
Prestacdo continuada da Assisténcia Social (BPC), presente em sete
familias e o beneficio do Programa Bolsa Familia, oriundo do Governo
Federal, presente em trés familias. Duas das familias possuem renda
familiar um pouco acima do preconizado por lei para receber o BPC e
sem este apoio relataram dificuldade em organizar o orgamento
domestico. Apenas trés familias relataram ndo passar por dificuldades
financeiras. Este dado difere da pesquisa de Silva et al.(2010b), onde
todas as familias entrevistadas recebiam BPC.
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MANUSCRITO 1 O CUIDADO DA FA~MI'LIA DA CRIANCA COM
PARALISIA CEREBRAL: REVISAO INTEGRATIVA DE
LITERATURA

CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY’S FAMILY CARE:
INTEGRATIVE LITERATURE REVIEW

EL CUIDADO DE LA FAMILIA DE LOS NINOS CON PARALISIS
CEREBRAL: REVISION INTEGRATIVA DE LA LITERATURA

Patricia Fernandes Albeirice da Rocha
Ana Maria Farias Silva
Astrid Eggert Boehs

Resumo: Trata-se de uma revisao integrativa de literatura com o
objetivo identificar publicagdes acerca do cuidado familiar de criancas
com paralisia cerebral.Foram selecionadas 19 publica¢bes nas bases de
dados CINAHL, Scielo e Lilacs. Utilizaram-se os descritores paralisia
cerebral and familia ou cerebral palsy and family, publicados nos
idiomas inglés, espanhol ou portugués, disponiveis online na forma
completa, no periodo de 2007 a 2012. Foram excluidos da pesquisa
estudos que tinham o foco voltado para o cuidado profissional, artigos
de jornal e estudos referentes a populacdo adulta com paralisia cerebral.
A analise foi de conteldo agrupando semelhancas e diferencas.
Resultados: Dos 19 artigos emergiram as categorias: cuidados
realizados pelas familias; limitagcBes vivenciadas no cuidado familiar;
possibilidades de conviver com a paralisia cerebral. Conviver com a
paralisia cerebral é um desafio para as familias. A socializagéo entre as
criancas, acesso a recursos e a comunicagdo entre familiares em situacéo
semelhante mostrou-se positiva quando descrita nesses estudos.
Conclue-se que os artigos mostram a realidade do cuidado da crianca
com paralisia cerebral, evidenciando as dificuldades, mas também
mostram as possibilidades de enfrentamento e superacéo das familias. A
participacdo de profissionais multidisciplinares é fundamental para a
qualidade de vida das familias.

Descritores: Familia, paralisia cerebral, enfermagem, atividades
cotidiana, cuidado da crianca.
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Abstract: Introduction and aim: it is an integrative literature
review in order to identify publications on family care of children with
cerebral palsy. Material and Methods: were selected 19 publications at
CINAHL, Scielo and Lilacs databases. Were used the descriptors
"paralisia cerebral" and "familia" or "cerebral palsy" and "family",
published in English, Spanish and Portuguese, available on line in their
complete form, in the period from 2007 to 2012. Were excluded from
the investigation studies which focus were the professional care,
newspapers articles and studies on adult population with cerebral
palsy. For the data analysis, the categorization was used as a base,
gathering the answers to each question by similarities and contrasts.
Results: from 19 articles emerged the temes: care provided by the
families, limitations on family care and living together with cerebral
palsy. Living together with cerebral palsy is a challenge for families.
The socialization with other children, access to resources and
communication between family members in a similar situation was
positive as described in these studies. It is possible to conclude that the
articles bring up the reality of children with cerebral palsy care, showing
the difficulties, but also showing the possibilities of facing and
overcoming of their families. The participation of multidisciplinary
professionals is essential to ensure the quality of life of the families.

Descriptors: Family, cerebral palsy, nursing, activities of daily
living, child care.

Resumen: Introduccion y Objetivo: Se trata de una revision
integrativa de la literatura, con el objetivo: identificar publicaciones
sobre el cuidado familiar de nifios con parélisis cerebral. Material y
Método: Fueron seleccionadas 19 publicaciones en las bases de datos
CNAHL, Scielo y Lilacs. Se utilizaron los descriptores "paralisia
cerebral” y "familia" o "cerebral palsy" y "family", publicados en los
idiomas inglés, espafiol o portugués, disponibles en linea en su forma
completa, en el periodo de 2007 a 2012. Fueron excluidos de la
investigacion estudios que tenian su foco centrado en el cuidado
profesional, articulos de periddicos y estudios relacionados a la
poblacién adulta con paralisis cerebral. Para el analisis de los datos fue
utilizada, como base, la categorizacion, reuniendo las respuestas a cada
pregunta por similitudes y contrastes. Resultados: de los 19 articulos
surgieron los temas: cuidados realizados por las familias, limitaciones
en el cuidado familiar y convivir junto a paralisis cerebral. Convivir con
el pardlisis cerebral es un desafio para las familias. La socializacion
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entre nifios, el acceso a los recursos y la comunicacién entre miembros
de la familia en una situacion similar se ha mostrado positiva como se
describe en estos estudios. Llegamos a la conclusion de que los articulos
muestran la realidad de la atencion de nifios con paralisis cerebral,
poniendo en evidencia las dificultades, pero también muestreando las
posibilidades de enfrentamiento y superacién por parte de las familias.
La participacion de profesionales multidisciplinarios es fundamental
para la calidad de vida de las familias.

Descriptores: Familia, pardlisis cerebral, enfermeria, actividades
cotidianas, cuidado del nifio.

INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é o nome dado a um conjunto de lesbes
ndo progressivas que afetam o encéfalo em sua fase de maturacéo.
Também € conhecida como encefalopatia crbnica ndo progressiva
(MELLO; ICHISATO, 2012).

A fase de maturacdo encefalica correspondente a época do
nascimento até aproximadamente sete anos de idade. Ela interfere no
desenvolvimento motor da crianga e é o resultado de uma lesdo ou mau
desenvolvimento do encéfalo, de carater ndo progressivo. A deficiéncia
motora se expressa em padrdes anormais de postura e movimentos,
associados a um tonus postural anormal (DANTAS et al., 2010). As
desordens motoras sdo geralmente acompanhadas por alteracfes
sensoriais, cognitivas, de comunicacdo e de comportamento, além de
epilepsia (MELLO; ICHISATO, 2012).

De acordo com o “Centers for Disease Control and Prevention” -
CDC, em 2012, a paralisia cerebral ¢ a incapacidade motora mais
comum na infancia. Estudos com base populacional de todo o mundo
estimam a prevaléncia de PC entre 1,5 a 4 por 1.000 nascidos Vivos.
Criancas com PC estdo sujeitas a desenvolver fragueza muscular,
dificuldades no controle muscular, restricdo da amplitude de movimento
e alteragcBes de tobnus e de sensibilidade, que podem dificultar sua
inser¢do na vida social (MELLO; ICHISATO, 2012).

Considerando que a familia é parte essencial para o cuidado de
enfermagem (Angelo et al., 2009), percebe-se que a familia esta
relacionada a qualquer situacdo de doenga que acometa algum de seus
membros, portanto ndo é possivel prestar uma assisténcia de
enfermagem satisfatéria sem incluir a familia em todas as fases do
processo.
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O diagnéstico da PC traz grande dificuldade para as familias, que
passa pelas fases de luto, choque, negacdo, aceitacdo e adaptacdo. Os
cuidadores necessitam de tempo e orientacdo para conseguir realizar a
adaptacdo da nova rotina, que é o cuidado de uma crianga com
deficiéncia fisica, e muitas vezes, também intelectual. Estas adaptacGes
dependem das caracteristicas familiares, dos recursos disponiveis e das
necessidades da crianca. Para que esse processo de adaptacdo seja de
melhor maneira elaborado, had necessidade de auxilio da rede de apoio,
onde se incluem principalmente familiares, e de profissionais de salde
(SILVA et al., 2010).

A informacéo é o ponto de partida para o processo de melhoria na
qualidade de vida das criangas com deficiéncia e suas familias. A grande
maioria dessas criancas é dependente de seus responsaveis e possui
algum grau de dificuldade para realizar o autocuidado, surgindo,
portanto, a necessidade da realizacdo de estudos sobre o cuidado das
familias para com criancas com deficiéncia.

OBJETIVO

Objetivou-se nesse estudo identificar publicacbes acerca do
cuidado familiar de criangas com paralisia cerebral.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa de literatura com a seguinte
questdo: Quais as publicacbes existentes sobre o cuidado familiar da
crianca com paralisia cerebral no periodo de 2007 a 2012? Esta pesquisa
foi norteada pelo protocolo para revisdo integrativa de literatura,
elaborado pela autora (APENDICE A).

Foram consultadas as bases de dados LILACS (Literatura Latino
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), a biblioteca SCiELO
(Scientific Electronic Library um Lei) e a CINAHL (Cumulative Index
to Nursing and Allied Health Literature) via acesso portal de periodicos
EBSCO/HOST disponivel no site da Biblioteca Universitéria.
CAPES/UFSC.

Os critérios de inclusdo desta pesquisa constituiram-se de artigos
gue continham os termos paralisia cerebral and familia ou cerebral
palsy and family no resumo ou no titulo publicados nos idiomas inglés,
espanhol e/ou portugués, disponiveis online na forma completa, no
periodo de 2007 até 2012.
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Do material obtido, 149 artigos, procedeu-se a leitura minuciosa
de cada resumo/artigo, destacando aqueles que responderam a pergunta
de pesquisa proposta por este estudo, a fim de organizar e tabular os
dados. Na base de dados Cinahl, dos 103 artigos encontrados para
estudo, foram selecionados 13. Ja nas bases de dados Lilacs e Scielo,
foram selecionados 4 de 34 e 3 de 12 artigos encontrados,
respectivamente. Um artigo foi descartado por motivo de duplicidade,
totalizando 19 artigos para esta revisdo de literatura.Com referéncia aos
artigos excluidos: alguns ndo respondiam a pergunta de pesquisa; outros
estavam ligados ao cuidado profissional; outros, por sua vez, tratavam
de pessoas adultas com deficiéncia; outros, ainda, possuiam foco na
doenca; finalmente, alguns ndo se apresentavam em sua forma completa.

A analise dos dados foi feita com base na categorizacdo de
Bardin (2011). Os textos foram lidos de maneira exaustiva e os dados
obtidos de acordo com a pergunta de pesquisa foram sublinhados e
agrupados por semelhancas e contrastes, sendo que emergiram trés
categorias: cuidados realizados pelas familias, limitacGes vivenciadas no
cuidado familiar e possibilidades de conviver com a paralisia cerebral.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos estudos selecionados, 13 (69%) estavam na lingua inglesa, 5
(26%) em portugués e 1 (5%) em espanhol. Em relacdo ao pais de
realizacdo do estudo, 5 (26%) foram realizados no Brasil, 3 (15%) no
Reino Unido, 3 (15%) no Canad4, 2 (10%) nos Estados Unidos da
América, 2 (10%) na Australia, 1 (5%) na Holanda, 1 (5%) na Suécia,
1 (5%) em Taiwan e 1 (5%) na Colémbia.

No quadro abaixo é possivel visualizar algumas caracteristicas
dos artigos

Quadro 1: Artigos selecionados pela pesquisa

Pais do

estudo Periddico Ano

Titulo do artigo

Developmental

A qualitative study of the Reino Medicine &

1 | health-related quality of life . i 2007
of disabled children. Unido | Child
Neurology
9 Determinants _ of EUA Physical & 2008

Participation in  Leisure Occupational
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Titulo do artigo (Fa)siljdo do Periddico Ano
Activities in Children and Therapy in
Youth with Cerebral Palsy Pediatrics

Systematic Review

Participation and enjoyment Developmental

of leisure activities in , Medicine &

8 | school-aged children with | 3% | chilg 2008
cerebral palsy Neurology
Characteristics  influencing Disability and

4 | participation of Australian | Australia R 07 2009

. ! ehabilitation
children with cerebral palsy
International
Home literacy environment Journal of

5 | characteristics of children | Holanda | Language & | 2009

with cerebral palsy Communication
Disorders
Parents’  conceptions  of S

6 | intensive group training. The | Suécia gé?aabblilll%tioarlwnd 2009
case of cerebral palsy
Family Priorities for
Activity and Participation of Physical

! Children and Youth With EUA Therapy 2010
Cerebral Palsy
Parents’  perspectives on
occupational therapy and , Disability and

8 physical therapy goals for Canada Rehabilitation 2010
children with cerebral palsy
To what extent do children
ith cerebral alsy | Reino Hea_lth ar!d

9 with . pa'sy . Social Care in | 2010
participate in everyday life | Unido .

N the Community
situations?

Level of motivation in Developmental
mastering challenging tasks . Medicine &

10| {0 children with cerebral | G | Chilg 2010
palsy Neurology

11 Crianca com  paralisia Brasil Rene 2010

cerebral: Qual o impacto na
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Titulo do artigo (Fa)saéﬁdo do Periddico Ano
vida do cuidador?
Dindmica  familiar na

12 | alimentaco de criangas com | Brasil RBPS 2010
paralisia cerebral
Parent Experience of gc]:)éﬂ;:tlional &

13 | Implementing Effective | Austrélia h .| 2011
Home Programs T erapy in

Pediatrics

Quantifying the physical,

14 social and attitudinal | Reino Disability and 2011
environment of children | Unido Rehabilitation
with cerebral palsy
Acessibilidade e criancas Fisioterapia em

15 | com paralisia cerebral: a | Brasil Movimento 2011
visdo do cuidador primario
Alimentar y nutrir a un nifio
com pardlisis cerebral: una a L invest Educ

16 mirada desde las Coldémbia | Enferm. 2011
percepciones
Being concerned: caregiving Journal of

17 | for Taiwanese mothers of a | Taiwan Clinical 2011
child with cerebral palsy. Nursing
Percepgdo da familia quanto

1g | 2 doenca e a0 cuidado | g | popen 2012
fisioterapéutico de pessoas
com paralisia cerebral
Facilidades e dificuldades da Revista Gaticha

19 | familia no cuidado a crianca | Brasil 2012

com paralisia cerebral

de Enfermagem

Bases de Dados: CINAHL, Scielo e Lilacs.

Os estudos foram em sua grande maioria realizados com
entrevistas ou questiondrios direcionados aos pais. Quando direcionados
as criancas, essas o respondiam com o auxilio dos pais.
Pode-se observar uma tendéncia maior aos estudos do tipo
guantitativo nos paises da Europa, onde se utilizavam instrumentos
validados de coleta de dados para nortear sua pesquisa, como no caso do
indicador de nivel de comprometimento motor e avaliacdo da
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mobilidade Gross motor function classification system que, nesses
estudos, foram utilizados para caracterizar a populacdo de estudo,
cruzando-se esses dados com dados coletados nas pesquisas
(CHIARELLO et al., 2010; MAINEMER et al.,2008, 2010; YONG et
al., 2007).

A grande preocupacdo dos artigos internacionais encontrados
refere-se a participacdo dessas criangas em atividades cotidianas e de
lazer. Nove dos treze estudos internacionais referiam-se a esta temética.
Nos artigos da América Latina, os estudos estdo mais voltados para a
adaptacdo da familia a situacdo da crianca com deficiéncia. Esta
informacdo evidencia que a pesquisa da América Latina precisa
preocupar-se também com a questdo do lazer para as pessoas com
deficiéncia. O lazer é necessario para que as pessoas consigam suportar
as atividades diarias, e necessitam de tempo e opcles de atividades
prazerosas, para que sua rotina seja saudavel. Com base nestes estudos,
as opgoes de lazer de pessoas com deficiéncia sdo mais restritas, tendo
0S equipamentos eletrbnicos como grandes aliados. Estudos futuros
podem explorar as possibilidades de atividades prazerosas para pessoas
como deficiéncia, como esportes, acesso a cultura, atividades em grupo
e socializacdo.

Cuidados realizados pelas familias

Embora a maioria dos artigos ndo tenha especificado quem cuida
a maior parte do tempo da crianga com PC, pode-se constatar que as
maes respondiam a coleta de dados dos estudos com maior frequéncia
do que os pais.

No artigo de Silva et al. (2010) ficou evidenciado que a cultura
influencia as expectativas de género nas relagdes familiares, sendo que a
sociedade faz com que as mulheres dediquem-se ao cuidado dos filhos,
mesmo que isso se transforme em sacrificio, superando os limites da
mulher e da mée em prol do bem estar do filho e da familia.

A alimentacdo surgiu no estudo de Chiarello (2010) como
principal cuidado, e no estudo de Zapata e Mesa (2011) como sendo por
diversas vezes executado exclusivamente pela mée devido a falta de
confianga em outras pessoas para alimentar seu filho. Ainda neste
estudo, as maes relataram cuidado extra com comidas sélidas e liquidas,
sendo que forneciam os alimentos no colo ou em cadeiras adaptadas.

De acordo com o estudo de Zapata e Mesa (2011) e Holanda e
Andrade (2010), a alimentacdo das criangas com paralisia cerebral é
bastante dificil e despende muito tempo, devido as dificuldades
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causadas pela paralisia cerebral. As dificuldades com alimentacao ja
iniciam logo apds o nascimento da crianca, pois a amamentacdo é
prejudicada devido ao fato de os lactentes estarem constantemente sendo
hospitalizados e devido ao reflexo de sucgéo fraco.

Os cuidados com alimentacdo demandam mais tempo. Zapata e
Mesa (2011) afirmam que, para cada refeicdo, é necessario, em média,
uma hora. Holanda e Andrade (2010) acrescentam que é preciso esse
tempo gasto com alimentacdo, pois as criancas possuem dificuldades na
aceitacdo do alimento, e também engasgos,tosse e regurgitagdo. A
ingestdo nutricional adequada para sustentar uma taxa de crescimento
normal ¢é prejudicada devido aos problemas de comunicacdo, auséncia
de autoalimentacéo e disfuncBes de degluticdo. Complicagdes adicionais
incluem disfagia e refluxo gastroesofagico, que afetam mais de 75% das
criangas do estudo.

Outra grande dificuldade ¢ a falta de informacdo por parte dos
cuidadores. O estudo de Holanda e Andrade (2010) aponta que poucas
mées sabiam, ao alimentar seus filhos, do risco de broncoaspiragdo. O
risco pulmonar é evidente em criancas com disfuncBes de deglutigdo.
Conforme o0 mesmo estudo, a atitude dos familiares é de superprotecao.
Em alguns casos, as criangas ja conseguem se alimentar sozinhas, porém
os familiares insistem em continuar provendo a alimentagdo com
auxilio, impedindo o desenvolvimento da crianca.

O estabelecimento de rotinas de alimentacdo foi relatado como
um fator positivo pelas mées que participaram deste estudo. Elas
afirmaram que os filhos faziam entre 3 e 5 refei¢bes diarias, com
horérios fixos.

No que tange aos cuidados em geral, segundo um estudo
brasileiro que aponta o que é preciso ser realizado pela familia, pode-se
observar que: 75% das criangas ndo tomavam banho sozinhas; 75% néo
se vestiam sozinhas; 62,5% usavam fraldas;58,3% n&o se alimentavam
sozinhas e 41,66% nao se locomoviam sozinhas da cadeira de rodas para
a cama, necessitando de auxilio dos cuidadores para realizar essas
tarefas (MELLO, ICHISATO, MARCON, 2010). Também foram
citados, no artigo de Wiart et al.(2010), os cuidados com deambulagéo,
auxilio para vestir-se e comunicar-se, além de ajuda com as eliminagdes
e higiene. No mesmo estudo, a superprotecdo também aparece, 0 que é
evidenciado pelo fato de alguns pais preferirem, sempre, empurrar a
cadeira de rodas do filho, mesmo que ele o consiga fazer.

No estudo de Chiarello (2010) foi relatado que as necessidades de
cuidado modificam-se & medida que a crianga cresce. Este estudo
pesquisou as prioridades das familias quanto as atividades e
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socializacdo, sendo que as mesmas foram reveladas a partir das
necessidades das criangas, focando-se em atividades diarias. Com
criangas menores de 6 anos, 0s pais preocupavam-se, prioritariamente,
com cuidados com alimentacdo e eliminacfes. No tocante as criangas
entre 6 e 12 anos, a prioridade dos pais era cuidar das elimina¢es e do
auxilio para vestir-se. Entre 13 e 21 anos, a preocupagdo maior dos pais
referia-se a ajudar os filhos a vestir-se e cuidar da sua higiene pessoal.
Para criangas que se locomoviam, a prioridade era de atividades de
lazer, sendo a mobilidade a maior preocupacado para os pais das criangas
gue ndo andavam. As familias tém maior facilidade para cuidar do filho
quando o0 mesmo ainda é bebé.A medida que eles crescem, as atividades
tornam-se mais dificeis, tanto pelo curso da paralisia cerebral, quanto
pelo aumento da estatura e do peso (CHIARELLO, 2010; DANTAS
etal., 2012).

Estudos apontaram a necessidade de realizar adaptacdes em casa
para auxiliar a realizacdo de atividades pelas criancas e pelos pais.
Cuidados com adaptagdo da casa como reformas, aumento dos cdmodos,
adaptacdo do banheiro e construcdo de rampas foram relatados no
estudo de Dickinson e Colver (2011).

O cuidado domiciliar envolvendo atividades escolares foi
lembrado em um estudo realizado na Holanda, segundo o qual as maes
tinham o costume de alfabetizar seus filhos em casa (PEETERS et al.,
2009).

Limitagdes vivenciadas no cuidado familiar

As limitagOes vivenciadas no cuidado familiar estavam presentes
em todos os estudos e foram divididas em dificuldades pessoais, sociais
e ambientais.

Com relacdo as dificuldades pessoais, essas estdo relacionadas
com o comprometimento da paralisia cerebral. As criancas possuem
diversas dificuldades: limitagbes na comunicac¢do; convulsdes;
espasticidade; alteragbes de tbnus postural; presenca de reflexos
primitivos que limitam a realizacdo de tarefas simples (alimentacéo,
banho e locomocgdo)e as tornam cada vez mais dependentes de seus
cuidadores. A dor também é grande limitador das atividades diarias
dessas criangas, que apresentam sentimentos como raiva, soliddo e
inseguranca, seja em relacdo ao seu corpo ou a sua condi¢do. A falta de
privacidade surgiu como agravante pessoal de sua condicéo fisica, pois
as criangas necessitam de auxilio para realizar autocuidado, deixando-as
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desconfortaveis e dependentes (DANTAS et al.,, 2012; PARKES,
MCCULLOUGH, MADDEN, 2010; YONG et al., 2007).

Outra dificuldade relatada diz respeito as frequentes internagdes,
provocando nos pais o temor constante de que seus filhos precisem de
novas hospitalizagdes. O sentimento de tédio apareceu, devido as
dificuldades financeiras (impedindo investimentos em lazer) e pelo fato
de ndo receberem visitas de amigos. A crianca tem medo de fracassar na
realizacdo de atividades do cotidiano, e também sofre por ndo conseguir
atender as expectativas dos pais e terapeutas (MAJINEMER et al., 2010;
YONG et al., 2007).

A participacdo em atividades de lazer € limitada de acordo com o
grau de comprometimento motor da crianca, pois ela ndo possui controle
postural ou movimentos necessarios para determinadas atividades
(MAJNEMER et al., 2008; PARKES, MCCULLOUGH, MADDEN
2010; SHIKAKO-THOMAS et al., 2008; WIART et al., 2010). Do
estudo de Imms et al. (2009), constou o relato de uma familia na qual a
crianga ndo conseguia participar de nenhuma atividade fora de casa
devido a sua deficiéncia.

No que se refere as dificuldades ambientais, as questdes se
relacionam a acessibilidade, ambiente externo e locomocdo, conforme
estudos brasileiros, do Canadé e do Reino Unido (DANTAS et al., 2012;
DICKINSON, COLVER, 2011; PEREIRA et al., 2011; SHIKAKO-
THOMAS et al., 2008; YONG et al., 2007).

O estudo brasileiro de Pereira et al. (2011), cita algumas barreiras
arquitetdnicas normalmente encontradas: pisos inadequados, superficies
irregulares, dimensdo de portas fora dos padrfes, problemas com
degraus, rampas, corrimdos e banheiros. Aponta, ainda, dificuldades
com o transporte urbano.

Em um estudo do Reino Unido (Yong et al., 2007), os pais
relataram preocupacdo no ambiente escolar a respeito da seguranca,
mobilidade e conforto de seus filhos durante as aulas, embora ndo
conste descricdo se essas necessidades eram realmente atendidas.

As dificuldades ambientais também se refletem no ambiente
interno do lar, onde h& necessidade de realizar adaptagdes e obter
equipamentos para facilitar a locomocéo dos filhos. Essas mudancgas séo
limitadas, devido a falta de recursos e de espaco (DICKINSON,
COLVER, 2011; SHIKAKO-THOMAS et al., 2008).

Dentre as dificuldades sociais, se percebe que a aceitacdo dos
filhos pela sociedade é muito importante para os pais (HUANG,
KELLETT, JOHN, 2011; ODMAN, RICHT, OBERG, 2009; WIART et
al., 2010). As demonstracdes de piedade, discriminacdo e superprotecéo
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magoam o0s pais. A interacdo social da crianca com deficiéncia é
prejudicada, pois as atividades grupais sdo ausentes ou escassas na
maioria das familias, sendo que o lazer se resume, apenas, a participacdo
de um dos pais e da crianga. As atividades tendem a ser supervisionadas
em casa e criancas com dificuldades no aprendizado costumam preferir
atividades passivas e solitarias (SHIKAKO-THOMAS et al., 2008). As
familias queixam-se que os filhos jamais serdo como o0s outros. Algumas
criancgas, ao irem para a escola regular, mal sabem falar ou se alimentar
sozinhas ou mesmo sentar-se independentemente.Em pouco tempo, 0s
professores aconselham estes pais a colocarem os filhos em escolas
especiais e isto acaba afligindo algumas familias, desejosas de ver a
crianga incluida na sociedade e sendo tratada de maneira igual a
qualquer outra crianca (WIART et al., 2010).

Ao contrério das criangas sem deficiéncia, aquelas com paralisia
cerebral possuiam a vida social mais restrita: ndo iam ao teatro ou ao
cinema, por exemplo, e sua recreacdo era limitada (PARKES,
MCCULLOUGH, MADDEN 2010). Os estudos a respeito da
participacdo em atividades cotidianas e de lazer foram unanimes em
afirmar que as criangas tém menor participacdo devido as suas
dificuldades motoras. Quanto maior o comprometimento motor, menor a
sua participacéo em atividades (CHIARELLO et al., 2010; IMMS et al.,
2009; PARKES, MCCULLOUGH, MADDEN, 2010; SHIKAKO-
THOMAS et al., 2008). As criancas que frequentam a escola regular
sentem-se desconfortaveis por ndao conseguir realizar atividades que séo
facilmente feitas por seus colegas. A limitagdo motora compromete a
participacdo nas tarefas escolares, pois elas ndo conseguem brincar
juntamente com outras criangas e, consequentemente, sdo incluidas em
poucas atividades, tornando-se menos sociaveis (MAJNEMER et al.,
2008). O despreparo da equipe escolar aparece em dois estudos: um do
Brasil e outro de Taiwan. No primeiro, ha relato de superprotecdo por
parte dos professores; ja no segundo, foram apontados discriminagéo e
indiferenca (DANTAS et al., 2012; HUANG, KELLETT, JOHN, 2011).

A discriminacdo aparece em 7 dos 19 artigos e é citado em
trabalhos realizados no Brasil (DANTAS et al., 2012; PEREIRA et al.,
2011; SILVA et al., 2010). No Unico estudo realizado em Taiwan a
discriminacdo relatada diz respeito a familia e a sociedade (HUANG,
KELLETT, JOHN, 2011). Nos demais estudos, realizados no Reino
Unido, a discriminacdo aparece apenas aos colegas de classe
(DICKINSON, COLVER, 2011; YONG et al., 2007).Um estudo de
revisdo publicado no Canadé também cita discriminagdo por parte dos
colegas de classe e atitudes preconceituosas por estranhos para com as
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criangas, fazendo com que elas prefiram participar de atividades mais
reservadas (SHIKAKO-THOMAS et al., 2008).

Em Taiwan, a atitude dos familiares é hostil em relagdo as
criancas e as mdes. O estigma para pessoa com deficiéncia é grande,
pois a cultura desta localidade prega veementemente que todos devem
ser iguais e ndo tem tolerancia com as diferengas. Os sogros e sogras sao
considerados os chefes de familia, sendo que ha casos em que criangas
eram escondidas de outros parentes, e ndo queriam que elas fossem para
a escola ou internadas, com o objetivo de evitar gastos. As maes
deveriam ter outro filho saudavel para limpar a reputacdo da familia.Na
escola, as criangas deficientes chegavam a ser vistas como monstros
pelos colegas (HUANG, KELLETT, JOHN, 2011).

Outro estudo, realizado no Brasil, cita a discriminacéo e a falta de
informacdo muito presente, como no caso das pessoas que discriminam,
chegando a perguntar para a mae se ela teria usado drogas no periodo de
gestacdo (PEREIRA et al., 2011).

No Brasil e Taiwan também ha relatos de dificuldade de
transporte coletivo, pois muitas vezes os motoristas dos 6nibus ndo
param quando percebem que ha uma pessoa com deficiéncia para entrar,
devido & demora de acomodacdo. E importante ressaltar que o tema
discriminagdo estad muito presente em paises em desenvolvimento como
Brasil e Taiwan, onde ainda é necessario avancar muito em relacdo ao
desconhecimento sobre as deficiéncias e atitudes em relacdo as pessoas
(HUANG, KELLETT, JOHN, 2011; SILVA et al., 2010).

Possibilidades de conviver com a Paralisia Cerebral

Diversos estudos descreveram a participacdo das criancas em
atividades do cotidiano e atividades de lazer. Participar de atividades
recreativas faz com que estas criancas se socializem, facam amigos,
desenvolvam habilidades e tenham prazer. Também sdo incentivadas
pela familia, que busca socializa-las e acabam por fazer com que estas
realizem suas atividades preferidas (CHIARELLO et al., 2010; IMMS et
al., 2009; PARKES, MCCULLOUGH, MADDEN, 2010; SHIKAKO-
THOMAS et al., 2008).

O estimulo e o auxilio profissional também contribuem para uma
maior participacdo dessas criangas em atividades fora de casa.
Atividades terapéuticas foram vistas como um grande potencial para que
essas criancas se socializassem e passassem a praticar atividades fisicas
e de lazer (PEETERS et al.,2009; ODMAN, RICHT, OBERG, 2009).
Em um estudo da Australia, fala-se sobre o Home Program, um
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programa que profissionais vado até o domicilio de criancas com
dificuldades, levando terapias e orientacdo para os pais (NOVAK,
2011). Neste estudo, esse programa é muito bem visto pelas familias
australianas, pois além de propiciar auxilio terapéutico no ambiente
familiar, possibilitava uma alternativa para cumprir suas demais
responsabilidades, como cuidar dos irmaos ou ter tempo para preparar as
refeicBes. A orientacdo para 0s pais também é vista por estes como
importante, pois comegaram a entender as necessidades de seus filhos, a
ajudar nos tratamentos médicos e a ter maior conhecimento quanto a
paralisia cerebral, possibilitando maior interacdo com as criangas.

Outro programa é oferecido na Suécia, fora do ambiente
domiciliar, o Intensive Group Training, onde pais e filhos encontravam-
se para realizar terapias, treinamentos e receber orientagdes, juntamente
com outros pais. Conforme o estudo, os pais apontaram o Intensive
Group Training como um provedor de conhecimento sobre a doenca de
seus filhos e uma forma de se manterem mais préximos dos terapeutas e
demais profissionais e professores, percebendo melhor o progresso de
seus filhos. Além disso, ali encontravam pais com as mesmas
dificuldades, angustias e expectativas, e as historias eram muito
semelhantes (ODMAN, RICHT, OBERG, 2009).

Outro estudo, realizado no Brasil, expde sobre um grupo de maes
que se reunia, em determinado municipio, sem a presenga das criangas.
A participacdo foi considerada muito positiva, pois era possivel
compartilhar as dificuldades e dividir as experiéncias (DANTAS et al.,
2012).

No tocante aos recursos disponiveis, um estudo canadense de
Wiart et al. (2010), aponta uma percepcdo positiva, ja que as familias
apresentavam recursos financeiros, podendo adquirir, inclusive,
equipamentos como cadeiras de rodas, facilitando a locomogdo e o
acesso das criancas ao lazer. Algumas dessas criangas possuem aparelho
de video game, televisdo, computador e diversos brinquedos em casa,
desfrutando, assim, de um ambiente no qual sentem-se livres de regras e
comparacdes (YONG et al., 2007).

A assisténcia social para pessoas com deficiéncia é percebida no
artigo brasileiro de Silva et al. (2010). Os participantes do estudo
recebiam o Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social,
gue assegura a transferéncia mensal de um salario minimo a pessoa com
deficiéncia, de qualquer idade, desde que a renda per capita da familia
seja inferior a ¥4 (um quarto) do salario minimo vigente (BRASIL,
1993).
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Num outro estudo, é enfocada a importancia da rede de apoio
social para auxiliar no cuidado, destacando-se a presenca familiar na
figura da avo, geralmente a materna, e 0s pais da crianga, quando nao
estdo em horério de trabalho. A igreja também é relatada como fonte de
auxilio, sendo que membros da igreja ajudam com assisténcia de
transporte ou apoio financeiro (DANTAS et al., 2012).

Apesar de todas as dificuldades presentes no cuidado da crianga
com paralisia cerebral, as mées participantes do estudo de Silva et al.
(2010), anteriormente citado, consideram prazeroso cuidar e participar
da evolucéo da crianga.

As dificuldades encontradas pelas familias causam preocupaco e
angustia, porém, com o tempo, é possivel construir diferentes estratégias
de vida diaria, e as dificuldades dao lugar a adaptacdo a rotina da crianga
(DANTAS et al., 2012).

No Brasil, surge como elemento facilitador as medidas que o
Ministério da Salide esta implantando recentemente, com diversas acdes
gue objetivam promover a salde das pessoas com deficiéncia, entre elas,
acompanhamento das deficiéncias, apoio a familia e a comunidade
escolar, previstas na portaria 793 de 2012. Nesta portaria estdo descritas
as diretrizes para a melhoria do atendimento as pessoas com deficiéncia
com objetivo de promover seu acesso a servicos de salde, qualidade de
vida e também para prevencdo de deficiéncias e agravos, atuando
principalmente na integracdo dos servicos ja fornecidos (BRASIL,
2012b).

Nas publicagdes deste estudo, foi possivel constatar que 0s
profissionais de salide possuem uma grande area de atuacdo no tocante
dos cuidados com as pessoas com paralisia cerebral e suas familias. Sua
atuacdo pode ir além da instituicao de trabalho, resgatando o usuério em
seu domicilio ou na comunidade, nas escolas, creches e centros de
reabilitacdo, melhorando a sua integracdo na sociedade.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou levantar e analisar o conteldo de 19
publica¢tes sobre o cuidado familiar na presenca de crianga com PC. Os
artigos, nacionais e estrangeiros, mostram a realidade deste cuidado,
evidenciando as dificuldades proprias da doenca, a discriminacéo,
dificuldades com acessibilidade, porém também mostram as
possibilidades de enfrentamento e superacédo das familias.
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O cuidado, por parte da familia, é realizado desde o nascimento
da crianca. Muitas vezes, as familias ndo possuem estrutura emocional e
nem financeira para fornecer cuidado adequado e suprir todas as
necessidades das criangas com deficiéncia. A equipe como um todo
precisa estar atenta as necessidades dessas pessoas, para gue possa
auxiliar da melhor maneira possivel e estar atenta as necessidades de
toda a familia, e ndo apenas da pessoa que possui deficiéncia. A adesao
a terapéuticas, reabilitacdo e cuidados é mais efetiva quando os
profissionais conseguem compreender 0s sentimentos, as experiéncias e
as rotinas das familias.

A participacdo de profissionais multidisciplinares no processo de
cuidado é fundamental para auxiliar a familia, melhorando assim a
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia e seus familiares.

Com base nos resultados desta revisdo, sugere-se aos
profissionais de salide em todos os niveis de atencdo, utilizar o recurso
de técnicas grupais entre familiares de pessoas com deficiéncia para que
0S Mesmos possam trocar experiéncias, receber orientacdes sobre
legislacdo e maneiras que facilitem o enfrentamento da deficiéncia, de
modo que um participante possa ajudar o outro. Os grupos objetivam
proporcionar um local de confianca onde familias podem encontrar
outras que passam pelas mesmas dificuldades que a sua.

Na esfera na atencdo bésica, é possivel utilizar as visitas
domiciliares para auxiliar essas familias, pois elas atuam como elo entre
as familias e o servigo de salde. Essas visitas precisam ser planejadas e
intensificadas, pois a visita rotineira dos profissionais faz com haja uma
maior compreensdo da familia para os profissionais, fazendo com que
seja possivel planejar medidas que realmente atendam as necessidades
locais. Além do exposto, a familia sente-se confiante na equipe para
questionar e solicitar auxilio, facilitando suas rotinas.

A educacdo permanente dos profissionais de enfermagem
também se faz necesséria, sendo que sua formagao precisa apontar para
um maior envolvimento da familia no processo de cuidado das criancas
com deficiéncia, cooperando para a busca de uma maior participacao e
inclusdo das criancas na sociedade. Os profissionais precisam, ainda,
estar atentos aos avangos da ciéncia e tecnologia, que podem propiciar
novas formas de assisténcia e capacitacdo da familia para o cuidado.

Os profissionais de salde necessitam contribuir para a melhora
do vinculo entre os membros da familia e desenvolver a¢Ges integrais de
qualidade. O enfermeiro precisa estar atento a essas familias em sua area
de trabalho, criando um vinculo de confianca entre elas e a equipe.
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MANUSCRITO 2. FAMILIAS DE CRIANGAS COM PARALISIA
CEREBRAL: ROTINAS DE CUIDADO

CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY’S FAMILIES: CARE
ROUTINES

FAMILIAS DE NINOS CON PARALISIS CEREBRAL:
RUTINAS DE CUIDADOS

Patricia Fernandes Albeirice da Rocha
Astrid Eggert Boehs
Ana Maria Farias da Silva

Resumo: Pesquisa descritiva de abordagem qualitativa, com o
objetivo de conhecer as rotinas de cuidado das familias de criancas com
paralisia cerebral. Como referencial tedrico, utilizou-se a abordagem das
rotinas familiares. Em uma instituicdo de reabilitacdo de pessoas com
deficiéncia, foram entrevistadas dez maes e dois pais, como porta-vozes
de 12 familias, através de um roteiro semiestruturado com genograma e
ecomapa. A andlise foi de conteldo agrupando-se as semelhancas e
diferencas. Foram encontradas as seguintes categorias: cuidados de
rotinas com a crianga e a familia; e atribuicBes dos membros da familia
nos cuidados e descrigdo das rotinas didrias das familias. Os principais
cuidados de rotina evidenciados foram em relacdo as necessidades
diérias de higiene, alimentacdo, medicacgdo, locomocéo e frequéncia as
instituicbes, como as terapias e escola/creche. A mae possui papel
central na organizacdo familiar. As familias estabelecem diversas
rotinas, adaptando as necessidades de cuidado as suas atividades diarias
e a vinculagdo as instituicBes, principalmente as de terapias de
reabilitacdo. Conclui-se que as rotinas sdo arduas e cansativas, porém
recompensadoras de maneira que os familiares sentem grande
satisfacdo ao perceber a evolugdo positiva da crianca.

Descritores: Paralisia cerebral, familia, cuidado da crianca,

enfermagem, atividades cotidianas.

Abstract: This is a descriptive qualitative study, conducted in a
rehabilitation facility for people with disabilities, with the aim of
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knowing the care routines of families of children with cerebral palsy. As
a theoretical reference, was used a Routines-based approach focused in
family routines. Were interviewed ten mothers and two fathers, as
spokespersons of 12 families, through a semi-structured script
containing genogram and eco-map. For data analysis, was used
categorization as basis to group the results by similarities and
differences. The following categories have been found: children routine
care; and family and the family members assignments for taking care
and listings of their daily routines. The article highlights the care with
daily hygiene needs, feeding, medication, locomotion and attendance at
institutions such as therapies and school / daycare. The mother has the
main role in family organization, coordinating and performing child and
family care, and in the listings of daily family routines, worrying about
frequency and attendance on rehabilitation therapies. The results show
that the families establish several routines, adapting their children care
needs to their daily activities and related health and educational
institutions, especially towards the rehabilitation therapies. It concludes
that the routines are strenuous and tiring, but rewarding: the family
members feel great satisfaction on realize the positive development of
the child.

Descriptors: Cerebral palsy, nursing, family, activities of daily
living

Resumen: Se trata de una investigacion descriptiva de enfoque
cualitativo, realizada en una institucion de reabilitacion de personas con
deficiencia, con el objetivo de conocer las rutinas de cuidado de las
familias de nifios con paralisis cerebral. Como referencia tedrica se
utilizé el enfoque de las Rutinas Familiares. Fueron entrevistadas diez
madres y dos padres, como portavoces de 12 familias, utilizandose un
guién semiestructurado con genograma y ecomapa. Para el analisis de
los datos fue utilizada, como base, la categorizacién, agrupandose los
resultados por similitudes y diferencias. Fueron encontradas las
categorias siguientes: cuidados de rutina con el nifio y la familia; y
responsabilidades de los miembros de la familia en los cuidados y
descripcion de las rutinas diarias de las familias. El articulo pone en
evidencia los cuidados con las necesidades de higiene, alimentacion,
medicacién, locomocion y frecuencia a las instituciones, como las
terapias y escuelas/guarderias. La madre posee papel central en la
organizacion familiar, coordinando y efectivando los cuidados con el
nifio y la familia, y la descripcion de las rutinas diarias familiares,
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mostrando la preocupacién con la asiduidad a las terapias de
reabilitacion. Los resultados muestran que las familias establecen
distintas rutinas, adaptando las necesidades de cuidado a sus actividades
diarias y a la vinculacion a las instituciones, sobretodo a las de terapias
de reabilitacion. Se concluye que las rutinas son arduas y fatigosas, pero
recompensadoras a la medida que los familiares sienten gran
satisfaccion al percibir la evolucion positiva del nifio.

Descriptores: Paralisis cerebral, enfermeria, familia, actividades
cotidianas.

INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é o nome dado a um conjunto de lesbes
ndo progressivas que afetam o encéfalo em sua fase de maturacéo.
Também é conhecida como encefalopatia crénica ndo progressiva.
Criancas com PC estdo sujeitas a desenvolver fraqueza muscular,
dificuldades no controle muscular, restricdo da amplitude de movimento
e alteracbes de tonus e de sensibilidade, que podem dificultar sua
insercdo na vida social (MELLO; ICHISATO, 2012).

A familia é afetada desde o recebimento do diagndstico de
paralisa cerebral, pois sdo necessarias diversas mudangas nas rotinas
familiares para adaptar-se ao cuidado de uma crianga com deficiéncia
fisica, e muitas vezes, intelectual também. Estas adaptacbes dependem
das caracteristicas familiares, dos recursos disponiveis e das
necessidades da crianga (SILVA et al., 2010).

Para a concepcéo deste artigo, foi utilizado o referencial tedrico
das rotinas familiares._As rotinas familiares sdo acdes que objetivam
organizar a vida diaria, onde sdo estabelecidas atividades planejadas e
regulares e também a administracdo dos recursos disponiveis
(DENHAM, 2003). As rotinas de cuidado sdo afetadas frente a situagdes
de mudanca e estresse, e € interesse da enfermagem compreender como
essas modificacGes podem ser realizadas de maneira a promover a salide
de seus membros.

As familias precisam de regularidade e organizagdo para manter a
harmonia no lar (DENHAM, 2003). Essa necessidade se intensifica
qguando ha criangas com deficiéncia, pois ha o agravante da maior
necessidade de cuidados e também das visitas a especialistas e terapias,
que acontecem diversas vezes por semana.

No Brasil, existem alguns estudos da enfermagem utilizando o
referencial das rotinas familiares. Boehs, Grisotti e Aquino (2007)
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investigaram as rotinas de familias com filhos lactentes com maes que
trabalhavam fora de casa. Em 2009, outro estudo foi publicado por Jorge
et al. sobre as rotinas de familias com criangas desnutridas ou em risco
nutricional, que participavam de um Programa de Suplementagéo
Alimentar.

Fernandes, Boehs e Rumor (2011) realizaram uma reflexdo
tedrica sobre a utilizacdo desta teoria na enfermagem familiar, e
apontam a importancia da mesma para compreender a complexidade do
cotidiano da familia, tendo em vista a possibilidade de desenvolvimento
de métodos e ferramentas que possam promover a salde da familia. Em
2013, Fernandes e Boehs publicaram um artigo sobre as rotinas diarias
de familias que passaram pela ocorréncia de um desastre natural.

A familia é uma unidade de cuidado capaz de promover a salde
de seus membros em seu dia a dia,durante suas etapas de
desenvolvimento. A promogéo da salide acontece a partir das interacdes
dos membros, nas relagbes da unidade familiar com amigos,
comunidade e instituices de salde ou outros servicos (FERNANDES,
2011). Entende-se neste estudo a promogao da salde como 0 processo
gue objetiva aumentar a capacidade dos individuos para controlar sua
salde, para melhora-la. Para atingir um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social, o individuo ou grupo precisam identificar e
realizar as suas aspiragdes, a satisfazer as suas necessidades e a
modificar o meio ou adaptar-se a ele. A salde é entendida como um
recurso para a vida diéria e ndo o objetivo de vida. A promogdo da salide
nao é responsabilidade apenas do setor de saude, mas também envolve
estilos de vida saudaveis para o bem estar (WHO, 1996).

Através de dados obtidos com o estudo das familias e a
descoberta de suas necessidades, poderdo ser planejadas acdes de
enfermagem em todos os niveis de atencdo para a melhoria da qualidade
de vida das criancas com deficiéncia e suas familias. A informacédo € a
educacdo em salide sdo 0s pontos iniciais nesse processo.

Para este estudo, adotou-se a seguinte pergunta de investigacao:
quais as rotinas de cuidado das familias de criancas com paralisia
cerebral? O objetivo proposto, por sua vez, foi o de conhecer as rotinas
de cuidado das familias de criangas com PC.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa.
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Foi realizado com familias que utilizam uma instituicdo de
reabilitacdo para pessoas com deficiéncias fisicas de um municipio
no Sul do Brasil. Esta instituicdo é privada, sem fins lucrativos, e
atende exclusivamente o Sistema Unico de Satde (SUS). Tem sua sede
em outro estado e é a Unica desta modalidade em Santa Catarina.

A coleta de dados foi realizada nas dependéncias da instituicao de
reabilitacdo nos meses de junho e julho de 2013, envolvendo doze
familias, sendo os participantes dez maes e dois pais. A idade das
criangas oscilou entre dois e doze anos.

A abordagem dos participantes foi realizada em conjunto com um
profissional da instituicdo, o convite para participar da pesquisa
acontecia enquanto o familiar aguardava, na sala de espera enquanto o
filho fazia ou esperava a terapia. As entrevistas foram feitas em uma
sala reservada na propria instituicdo, com duracdo entre 50 e 90
minutos.

A coleta de dados foi realizada através de uma entrevista semi-
estruturada composta por trés partes e foi gravada para posterior
transcricdo. A primeira etapa da entrevista teve o intuito de conhecer os
membros da familia e suas redes de suporte social através da construcdo
do genograma e do ecomapa. A segunda e terceira etapas eram
compostas por perguntas abertas, referentes aos aspectos contextuais da
familia, tais como: idade; sexo; ocupacdo; e questdes relacionadas aos
cuidados considerados de rotina,bem como suas caracteristicas,
participantes, significados e propdsitos referentes crianga com PC e a
familia.

A andlise dos dados ocorreu juntamente com a fase de coleta,
utilizando por base a categorizagdo de acordo com Bardin (2011). As
entrevistas foram transcritas na integra e lidas de maneira exaustiva. A
partir das respostas, os dados foram sublinhados e agrupados por
semelhancas e contrastes, sendo que emergiram trés categorias:
cuidados de rotina com a crian¢a; os cuidados de rotina na familia:
atribuicdes de cada um; e descricdo das rotinas diarias das familias.

Foram respeitados os aspectos éticos, sendo que o projeto foi
submetido ao Comité de Etica de Pesquisa com Seres Humanos e foi
norteado pela Portaria 466/2012 do Conselho Nacional de Salde,
aprovado sob CAAE 12577213.2.0000.0085. Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dando
anuéncia a sua participacao.

RESULTADOS E DISCUSSAO
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Neste estudo, as criancas participantes tinham entre dois e dez
anos. Duas das menores de seis anos tinham, também, diagnostico de
deficiéncia cognitiva associada, relacionada a microcefalia. Mesmo que
as demais criangas menores de seis anos nao tivessem nenhum tipo de
deficiéncia, ainda seriam dependentes para o autocuidado. Outra
crianca, com dez anos, possui paralisia cerebral quadriplégica e €
totalmente dependente.

1-Cuidados de rotina com a crianga

a) Cuidados com as necessidades didrias de higiene,
alimentacdo, medicacdo e locomocgéao

As familias necessitam fornecer e supervisionar a alimentacéo,
movimentar ou deslocar a crianga, vestir e fazer a higiene pessoal. Esses
cuidados variam em relacdio ao tempo, de acordo com o
comprometimento da paralisia cerebral ou a idade da criangca. Mesmo 0s
menores cuidados, como a escovacdo de dentes, necessitam de
supervisao dos familiares:

“tenho que tirar da cama, levar pra cozinha, ai ele
toma café, ai vai pro quarto, ai se troca, ai vai pro
banheiro, escova os dentes (...) é o dia inteirinho”
F5

O grau de comprometimento da paralisia cerebral faz com que a
necessidade de cuidados seja maior ou menor. Uma das familias
entrevistadas relatou que é necessario realizar todos os cuidados basicos
de seu filho de dez anos:

“Trocar ela, dar banho, dar comida, como se fosse
um bebezinho. Ela é totalmente dependente.” F12

Estes cuidados se incorporam de forma permanente nas rotinas da
familia pois, de acordo com Silva (2011), o agravamento da deficiéncia
é percebido a medida que a crianga cresce, pois as familias estdo
preparadas emocionalmente para realizar esses cuidados apenas por um
curto periodo de tempo, ja que é esperado que 0s mesmos diminuam a
medida que a crianga cresca e se desenvolva. Em uma crianga com
paralisia cerebral quadriplégica, os cuidados sdo permanentes ao longo
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de sua vida, por sua condi¢do cronica. Com o passar dos anos, essa
atividade torna-se mais dificultosa, parecendo excessiva e interminavel.
Dantas et al. (2012) também descrevem essa dificuldade, relatando que
atividades que eram faceis (banho, alimentacdo e locomocgao) ficam
cada vez mais dificeis e a crianca torna-se cada dia mais dependente de
seus cuidadores.

Assim, estes cuidados de rotina progressivos geram as demandas
de equipamentos/adaptacfes que se fazem presentes no dia a dia das
familias. Nas entrevistas, foi relatada a necessidade de fazer adaptacdes
nas casas e de adquirir cadeiras de rodas de acordo com crescimento da
crianga:

“eu fiz uma cadeira de banho adaptada pra
ela”F12

Essa necessidade também é relatada por Dickinson e Colver
(2011). Os pais entrevistados necessitaram realizar reformas, como
aumento dos cémodos, adaptacdo do banheiro e construcdo de rampas.
O estudo de Wiart et al. (2010) relata o uso de cadeiras de rodas para
facilitar a locomocéo e 0 acesso ao lazer das criangas. Estas adaptacdes,
portanto, tendem a facilitar as rotinas de cuidado diarias,
proporcionando conforto a todos os membros e contribuindo para a
salde da familia ao longo do tempo.

O uso de orteses € comum em criancas com paralisia cerebral.
Elas sdo indicadas para melhorar a funcdo de um membro ou prevenir
deformidades. O cuidado com as Orteses é citado como rotineiro, e a
familia relata a necessidade de aprender a coloca-las corretamente e
manté-las durante o periodo indicado pelo médico ou fisioterapeuta.

As criancas com paralisia cerebral frequentemente utilizam
medicamentos para controle de convulsdes (DANTAS et al., 2012). Isto
também foi relatado pelas familias entrevistadas. O cuidado com a
medicacdo, geralmente anticonvulsivante, foi relatado como um
importante cuidado na rotina diaria, sendo que foi evidenciada a
responsabilidade de administrar a medicacéo no horario correto.

Em relacdo ao controle de esfincteres, é esperado que a crianga o
tenha em torno dos trés anos de idade (HOCKENBERRY; WILSON,
2011). Das criangas do estudo, duas utilizam fraldas ap6s essa idade,
uma com dez e outra com cinco anos. Segundo relato dos pais, elas
pedem para ir ao sanitario na maior parte das vezes, porém nao possuem
completo controle dos esfincteres, o que acarreta a necessidade de
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rotineira troca de fraldas. H& o agravante que se a mesma evacua na
escola, a mde é chamada para ir trocar:

“na escola eles ndo trocam, ela fica o dia todo
com a mesma fralda. Tem dia que ela ndo
consegue pedir (...), eles me ligam pra ir trocar
ela” F12

A partir do relato acima, evidencia-se a falta de preparo da
familia e da escola para atender criangas com deficiéncia, o que interfere
na sua autonomia e aumenta ainda mais o estigma da paralisia cerebral.
Assim, revela-se a importdncia da educacdo intestinal e vesical em
horarios estabelecidos. E possivel que os profissionais de enfermagem,
bem como os demais membros da equipe de salde na unidade basica de
salde, atentem para sua tarefa de educacdo em salde nas familias
adstritas a sua area de Estratégia de Saude da Familia (ESF) para, de
forma mais precoce, ensinar a crianca a ir ao sanitario em intervalos
regulares de aproximadamente trés horas, tanto em casa como na escola.

A alimentacdo € uma necessidade que tem grande importancia na
rotina diaria da familia. De acordo com o grau de comprometimento da
paralisia cerebral, as criancas podem apresentar dificuldades de
degluticdo, mastigacdo, falta de coordenacdo motora, refluxo
gastroesofagico, além do déficit cognitivo.

A familia necessita de cuidado especial quanto ao preparo das
refeicBes, pois muitas vezes as dietas precisam ser liquidificadas para
estarem na forma pastosa. Ou seja, & preciso uma alimentagcdo
diferenciada da usualmente preparada para os demais membros da
familia.

Das doze criangas do estudo, duas apresentavam deficiéncia
cognitiva associada, sendo alimentadas com comida pastosa, sempre
com auxilio. As demais conseguiam mastigar os alimentos fornecidos,
que eram idénticos aos do restante da familia, mas precisavam de ajuda,
devendo, pois, o familiar colocar o alimento ao seu alcance. Nenhuma
possuia total autonomia sobre sua alimentacdo. A preocupagdo com esse
fato e com o ganho de peso da crianca estdo em evidéncia nesse
depoimento:

“Tem que cuidar muito com a alimentagdo dela,
ela perde peso muito rapido, ela ja é muito
magrinha, e eu conversei com a nutricionista, ela
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disse que pode ser por conta do nascimento
dela.”F11

As brincadeiras fazem parte do dia a dia das criancas e aparecem
nos relatos das familias como cuidados de rotina:

“Ai pego do Jardim, dou comidinha pra ele, tem
dia que dorme tem dia que néo, ai ele vai brincar,
e vou brincar com ele”’F4

Brincar faz parte do crescimento e desenvolvimento das criangas.
Participar de atividades recreativas faz com que elas desenvolvam
habilidades, tenham prazer e se socializem, fazendo amigos. Isto é
corroborado por Parkes e Madden (2010), que destacam o fato de as
familias com criancas com PC fazerem questdo de que elas brinquem e
se socializem, incentivando-as a fazer suas atividades favoritas, como,
por exemplo, brincar na pracinha. J& Hockenberry e Wilson (2011)
lembram que é importante para o desenvolvimento das criangas que elas
sejam estimuladas em atividades rotineiras relacionadas ao seu cuidado,
como segurar materiais para os pais durante uma determinada acdo.
Com o passar do tempo elas irdo possuir maior autonomia. Podem ser
realizadas adaptagdes para melhorar sua mobilidade e independéncia,
permitindo, inclusive, que consiga brincar com criancgas da sua idade. Os
familiares ainda podem convidar colegas para visitar sua casa,
fornecendo um ambiente agradavel para socializacéo.

b) O cuidado com as terapias

Metade das familias entrevistadas relatou que levar os filhos para
as terapias era um cuidado de rotina, e que o dia das familias é
organizado a partir dos horarios agendados de realizagdo das mesmas.
As atividades terapéuticas incluem fisioterapia, hidroterapia,
equoterapia, fonoaudiologia, psicologia e terapia ocupacional.

Na instituicdo onde foi realizado o estudo, as terapias infantis sdo
feitas no turno matutino. Cada uma dura, em média, quarenta minutos,
sendo que a espera entre as mesmas é de duas a trés horas, periodo em
gue os pais ficam na sala de espera ou nos arredores da instituicdo. Os
horarios sdo agendados e cumpridos sem atrasos.

A preocupacgdo com a assiduidade pode ser evidenciada por esses
dois relatos:
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“Levar ele as terapias, eu sigo a risca, cumpro os
horarios, perfeitamente” F6

O cuidado com as terapias é levado a sério pelas familias, que
além da frequéncia e assiduidade, relatam fazer exercicios em casa,
orientados pelos terapeutas:

“tem que fazer em casa também. Se ndo, ndo
adianta as meninas trabalhar aqui, mas tem que
dar continuidade em casa.”F8

Outro fato presente nas rotinas das criangas do estudo foi a
necessidade continua de consultas com médicos especialistas como
pediatra, neurologista, ortopedista e fisiatra, programadas na maior parte
das vezes com frequéncia trimestral. Para tais consultas, é necessario o
transporte para atender as familias, pois estas nem sempre possuem
carro proprio ou outros recursos. No municipio onde foi realizado esse
estudo, existe dnibus municipal gratuito para pessoas com deficiéncia,
buscando a crianca e seu responsavel em casa, em horario aproximado
ao da terapia, de acordo com agendamento prévio.

“estava fazendo tratamento aqui a gente ja
conseguiu esse transporte aqui, e € 0 que me leva
de um lado pra outro com ele”. F2

Algumas familias optavam por ndo utilizar o transporte
municipal, preferindo se deslocar de bicicleta ou carro proprio. As
familias que residem em outro municipio, deslocavam-se com transporte
gratuito fornecido pelo municipio de origem. Assim, as terapias e 0
tempo investido no deslocamento constituem fator importante na rotina
das familias.

Outra atividade rotineira que demanda responsabilidade por parte
das familias é o cuidado com a frequéncia de seus filhos na creche e na
escola. As familias se organizam para que o horario do estudo dos filhos
seja no periodo vespertino, para ndo coincidir com o horario das
terapias.

“eu coloquei ela na creche de tarde para ndo
atrapalhar as terapias” F6
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Como a creche ou a escola sdo proximos das residéncias das
familias entrevistadas, eles ndo veem necessidade de chamar o Onibus
municipal, mesmo esse servigo sendo oferecido. Em trajetos curtos, 0s
familiares se locomovem a pé, e levam a crianca no carrinho de bebé ou
na cadeira de rodas. As crian¢as que conseguem caminhar o fazem com
auxilio do andador ou se apoiam na pessoa que a esta acompanhando.

Realizar atividades planejadas e organizar as rotinas
didrias resultam positivamente na adesdo a tratamentos. Fiese,
Wamboldt e Anbar (2005) afirmam que o fato de as criangas saberem
que as atividades irdo acontecer rotineiramente promove uma reducédo
na sua ansiedade em relacdo ao dia a dia. Em contrapartida, a pouca
flexibilidade de horarios e o pouco tempo disponivel para atividades de
lazer provocam ansiedade e estresse na crianca e na familia. A
necessidade de comparecer varias vezes por semana as terapias é o fator
gue, conforme dados deste estudo, mais compromete a rotina familiar. A
mae, na maior parte das vezes, é impossibilitada de trabalhar devido a
rotina da instituicdo que fornece as terapias, pois precisa acompanhar o0s
filhos e estar presente no seu atendimento. O cotidiano domiciliar
também ¢ alterado, pois os outros filhos precisam ser deixados sob a
responsabilidade de alguma pessoa ou instituicdo nesse periodo. Este
dado é corroborado por Jorge et al. (2009), que também descrevem a
rotina institucional como dificultadora do dia a dia da familia, que
precisava organizar seu dia de maneira diferente, levantando muito mais
cedo e ndo levando a crianca para a creche.

Pode-se perceber que a prioridade diaria das familias é a
participacdo nas terapias agendadas. A necessidade de organizar o seu
dia em funcgdo de tais terapias constitui um problema, pois os horéarios
sdo definidos pela instituicdo e, caso a familia ndo consiga adaptar-se,
estara impedida de participar.

“Aqui s6 pode ter uma falta, se ndo perde a vaga”
F3

Denham (2003) explica que rotinas muito rigidas podem resultar
em estresse e prejudicar a saude da familia. Porém, é evidente a
necessidade das terapias para a melhora da atividade motora das
criancas participantes do estudo. Mesmo sendo dificil manter a
assiduidade, essa rotina é tida como positiva e saudavel para as familias,
pois os beneficios superam as dificuldades e as familias entrevistadas
fazem um grande esforgco para adaptar-se a rotina institucional.
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2- Os cuidados de rotina na familia: atribuicGes de cada um

As familias organizam seu cotidiano para realizar os cuidados da
crianca e a manutencdo da casa.Porém, o papel da mae é central, seja
cuidando diretamente ou delegando fungfes a outros membros da
familia, sempre sob sua lideranca:

“A minha mae, eu e meu marido que cuidamos
dele. Claro, eu lidero, mas a minha mae também
cuida.”’F7

O papel de mée na sociedade exige fazer o melhor possivel para
seu filho e a familia. No artigo de Silva et al.(2010) ficou evidenciado
qgue a cultura influencia as expectativas de género nas relacfes
familiares, onde a sociedade faz com que as mulheres dediquem-se ao
cuidado dos filhos, mesmo que isso se transforme em sacrificio e
superacdo dos limites da mulher e da mae em prol do bem estar do filho
e da familia.As responsabilidades da mae ultrapassamos cuidados com a
crianga, envolvendo,ainda, a organizacdo da casa e a atengdo aos outros
membros da familia, como o marido e outros filhos:

“tem que fazer os compromissos, COMO a crianga
tem a escola, a gente tem a casa, a roupa, O
marido” F11

Dantas et al (2012) estdo na mesma linha de pensamento.
Eles relatam que as médes responsabilizam-se pelos cuidados da familia
como um todo, centralizando sua atencdo na crianga com paralisia
cerebral.

Sobre a participacdo do pai da crianga, na maior parte das
entrevistas realizadas, sua responsabilidade é a financeira. Em onze das
familias entrevistadas, a mae ndo conseguia ter vinculo empregaticio
formal, devido ao tempo necessario para cuidar do filho com
deficiéncia. A Unica mée que possuia sua propria renda havia montado
uma empresa em casa, concentrando a maior parte das atividades no
periodo em que o filho estava na escola. Neste caso, 0 marido também
trabalhava.

O pai, na maioria das vezes, tem o encargo de ser o provedor dos
recursos financeiros,chegando, inclusive, a exercer dupla jornada de
trabalho:



88

“Ele tem dois empregos, pra supfir essa
necessidade de eu poder t4 com ele né, ele acaba
trabalhando nesses dois empregos”. F2

Em dez das doze familias entrevistadas, € a mde que se
responsabiliza por levar a crianca para as diversas terapias e
consultas.Nos dois outros casos, essa responsabilidade é do pai. Porém,
nas ocasifes em que este tem compromisso, a mée assume a tarefa de
leva-la nas terapias:

“Eu que trago ela para as terapias, de carro (pai).
Quando eu preciso viajar, elas usam o transporte,
mas eu sempre intercalo os dias assim que ela
menos tem terapia, sabe, que dai elas podem vir e
ndo é tdo corrido.”F6

A maneira como os pais auxiliam nos cuidados esta diretamente
relacionada ao comportamento do mesmo. Alguns envolvem-se em
todos os cuidados didrios, levando a crianca nas terapias, cuidando da
higiene e alimentacdo e deixando seu trabalho de lado para cuidar do
filho, sempre que necessario. Outros se preocupam com O aspecto
financeiro, e auxiliam apenas quando solicitado pela mée:

“quando a mulher sai, (...) eu troco fralda, eu faco
comida, ndo tenho dificuldade nenhuma sobre
iss0, j& to acostumado, gosto de cozinhar, gosto de
fazer comida”F3

Em trés das familias entrevistadas, ndo ha participacdo do pai,
ficando, pois, a responsabilidade total para a mae:

“Eu falei, entdo fica com ela, ele disse que ndo, eu
vou deixar com quem?” F12

A mulher sente-se sozinha e com a maior carga de
responsabilidade no cuidado do filho. A negligéncia paterna, aliada as
muitas exigéncias fisicas, sociais e psicoldgicas impostas a cada
membro da familia pela deficiéncia, pode acarretar conflitos conjugais e
até mesmo o divdrcio. O equilibrio de responsabilidades, esforco
unificado e ajuda mutua resultam em beneficio para cada membro da
familia.
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Nesta pesquisa, pode-se perceber que, na maior parte das vezes, 0
pai esta presente no cuidado as criancas. Nove das doze familias
entrevistadas relatam o pai como amoroso e sempre presente. Embora o
cuidado, em sua maior parte, seja realizado pela mée, os pais também
participam quando ndo estdo trabalhando, executando tarefas como dar
banho, levar a terapias, alimentar e brincar. Este resultado é diferente do
encontrado no estudo de Boehs, Grisotti e Aquino (2007) realizado com
familias de criancas lactentes em um bairro periférico de um municipio
no Sul do Brasil, segundo o qual os pais quase ndo tinham participagdo
nos cuidados.

“todo dia eu (pai) pergunto como é que foi na
escola, todo dia, ndo passo um dia, pergunto

como foi a fisioterapia, entdo todo dia a gente tem
um dialogo” F6

Quando a familia extensa é presente, eles auxiliam sempre que 0s
pais precisam, facilitando o dia a dia dos membros, auxiliando a cuidar
da crianca com deficiéncia ou também dos outros filhos. Os familiares
também dao suporte em casos fora da rotina, como o adoecimento da
crianca, intercorréncias no trabalho, mudanca de horario nas terapias, €
assim por diante. Na auséncia da mée e no horéario de trabalho do pai, a
pessoa que geralmente realiza os cuidados é do sexo feminino, sendo a
avO materna ou paterna, a tia, ou a irmd. Boehs, Grisotti e Aquino
(2007) também descreveram o auxilio que os familiares fornecem no
cuidado a crianga. A avo da crianca é a pessoa que, ha maior parte das
vezes, cuida da crianga quando a mae necessita sair sozinha.

O apoio familiar € muito importante para que exista harmonia e
nao haja sobrecarga para apenas um membro. Dantas et al. (2012)
relatam que o apoio social fortalece o vinculo afetivo, com amparo a
todos os familiares no processo de enfrentamento da paralisia cerebral, 0
gue é corroborado pelo depoimento abaixo:

“Eu sempre falo pra eles que a nossa familia ¢é
uma equipe. Um tem que ajudar o outro”. F5

No entanto, o auxilio da familia extensa também gera conflitos,
principalmente na maneira como se cuida dos filhos, na opinido da mée.
Conflitos com as avos, principalmente as paternas, foram relatados, pois
as maes acreditam que as avés ndo tém a mesma responsabilidade que
elas, em relacdo ao cuidado.
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“ela tinha uns 7, 8 meses dai eu comecei a
trabalhar numa empresa, mesmo assim trabalhei
uns 3 meses, porque a minha sogra que fa ter que
levar ela, e dai ndo dava certo, entdo ela faltava
mais do que ia, entdo eu sai do servico e me
dedico s6 pra ela, ai fiquei s6 cuidando dela
mesmo”. F1

Esses fatores fazem com que as mées prefiram assumir o cuidado
dos filhos, porém estdo cientes da ajuda que os familiares oferecem,
viabilizando que elas tenham menor sobrecarga de trabalho.

Em duas das entrevistas realizadas, o cuidado com a crianca é
totalmente solitario, pois a mae ndo pode contar com nenhum familiar
de imediato. Nestes casos a sobrecarga € evidente, ja que a mae executa
todos os cuidados basicos e leva a crianga para as consultas e terapias,
sem qualquer ajuda:

“Cuidado ¢ tudo comigo, eu que faco tudo.”F9

A escola e a creche surgem como elemento facilitador nas rotinas
familiares. E o periodo em que a familia pode se organizar para realizar
o0 cuidado com a casa e outras atividades que ndo envolvem a crianca.

A Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional — Lei n° 9.394,
de 1996, no Art. 58° propde que as pessoas com deficiéncia sejam
incluidas na rede regular de ensino, sendo fornecido todo o suporte
necessario para essa inclusdo. E importante lembrar que o principio da
inclusdo é de que todos devem aprender juntos, e todas as escolas estdo
sujeitas a receber alunos com deficiéncia (BRASIL, 1996; FERRAZ,
ARAUJO, CARREIRO, 2010).

E importante destacar, ainda, que frequentar a escola ou creche é
extremamente benéfico para as criangas, pois elas tém a oportunidade de
interagir socialmente. O ambiente escolar vai além da aprendizagem de
sala de aula, tendo sobretudo os beneficios implicitos no convivio
social. Neste sentido, é possivel afirmar que a incluséo das criangas com
deficiéncia na rede regular de ensino auxilia ha melhoria da qualidade
de vida da crianca de da familia.
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3- Descricéo das rotinas diarias das familias

Os dias das familias com criancas com paralisia cerebral
participantes desse estudo sdo organizados de acordo com as terapias
gue a crianca realiza. Nos dias de terapia, que acontecem de uma a até
quatro vezes por semana e de acordo com a necessidade da crianca, as
familias tém uma rotina diferente dos outros dias.

Nos dias de terapia, que dura em média 50 minutos, é preciso
acordar cedo, entre 5 e 7 horas, fazer a higiene pessoal bésica e prover
alimentacdo. Estes cuidados duram entre 30 minutos e uma hora,
variando de acordo com o comprometimento da paralisia cerebral:

“tenho que tirar da cama, levar pra cozinha, ai ele
toma café, ai vai pro quarto, ai se troca, ai vai pro
banheiro, escova os dentes, isso tudo precisa de
uma hora antes de vim pra ca, por isso a gente ta
sempre correndo. Ai quando ele vai de volta
daqui, ele toma café de novo, e come, dai ta na
hora de trocar de novo, ai assiste um pouco de
televisdo, dai ta na hora de lanchar... ¢ o dia
inteirinho, a Unica hora que eu tenho de folga
seria 0 tempo que ele ta na escola que eu
aproveito pra limpar a casa” FS5.

O retorno da terapia ocorre, geralmente, em torno de 12 horas,
guando se almoga. Quando o horério se prolonga, opta-se por um lanche
e come-se novamente ao chegar as residéncias.

Nos dias em que as criangas ndo tém terapia, e nem vao para a
escola ou a creche no periodo da manhd, as familias tem maior
flexibilidade para acordar e realizar seus afazeres com maior
tranquilidade. Apenas uma crianca vai a escola e a outra para a creche,
enquanto as demais podem brincar, assistir TV e ficar em companhia da
mée.

No periodo da tarde, nove vao para a creche ou escola. Os que
ndo vao, geralmente passeiam com a mae, assistem TV ou brincam. Para
0s que ficam em casa, a alimentacdo é fornecida novamente entre 15 e
18 horas, de acordo com a solicitagdo da crianga. As trocas de fraldas
sdo realizadas assim que o familiar percebe que existem eliminages.

A aula acaba entre 17 e 17h30min, quando os familiares vdo
buscar a crianga. De acordo com todas as entrevistas, as criancas
frequentavam as creches ou escolas publicas, que sdo préximas de sua
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residéncia, facilitando o acesso tanto para se levar quanto para se buscar
a crianga.

A noite é o periodo relatado por todas as familias para banho,
assistir TV, medicar e colocar para dormir, entre 19h30min e 22 horas:

“FEla toma banho sempre cedo, 9h. Ela toma
sozinha, eu s6 observo. Do pequeno sou eu” E11

O final de semana é calmo, sem compromissos, e é quando as
familias recebem familiares em casa, passeiam com os filhos e assistem
televisdo. Os horérios de alimentacdo, higiene e repouso sdo
semelhantes aos de outros dias, e o tempo livre é preenchido com
atividades prazerosas para todos 0s membros da familia.

Com base no referencial teorico utilizado, foi possivel observar
gue a estabilidade familiar é obtida por intermédio das rotinas,
corroborando com o estudo de Fernandes e Boehs (2013), de que o dia a
dia repleto de compromissos a serem cumpridos sO consegue ser
satisfatério com organizacao anterior e planejamento das atividades.

As familias entrevistadas conseguiram descrever uma
rotina regular diaria e semanal, caracterizando estabilidade dos aspectos
estruturais na organizacdo da vida. Porém, as rotinas sdo dinamicas,
sendo modificadas por imprevistos. As maes sdo as principais
cuidadoras dos membros e da unidade familiar, sendo mantenedoras e
promotoras das rotinas, organizando e priorizando atividades e
delegando funcBes, o que é, também, encontrado no estudo de
Fernandes e Boehs (2013).

Nas rotinas das familias entrevistadas existem elementos
positivos e negativos. Ter a mae fora do mercado de trabalho
compromete o orgamento domiciliar, mas em contrapartida, aumenta o
vinculo entre mée e filho, gerando satisfacéo, sendo que se acompanha
diariamente a evolucdo da crianca. Levar os filhos para as terapias é
uma atividade cansativa e que toma tempo, mas também é um ambiente
onde os familiares podem trocar experiéncias e se socializar. Esse dado
também é encontrado no estudo de Camargos et al. (2009), que
descreveram 0 convivio com outras familias na instituicdo de
reabilitacdo, ajudando a diminuir o sofrimento e a sensacdo de
abandono.

As rotinas de cuidado em grande parte das vezes promovem a
salde das familias e de seus membros, pois organizam o seu cotidiano
de maneira que possam realizar todas as tarefas necessérias. Muitas
vezes as rotinas sdo cansativas, principalmente para o cuidador
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principal, porém elas fornecem subsidio para adaptacdo da vida as
necessidades relacionadas com a deficiéncia. Entretanto, a maneira
como cada pessoa percebe suas rotinas influencia diretamente em sua
salde. Se as atividades necessarias forem prazerosas para 0s membros,
elas sdo consideradas saudaveis. Entretanto, de acordo com Fernandes,
Boehs Rumor (2011), isto ndo ocorre sempre. Por vezes, a familia vé as
rotinas de cuidado como incémodo ou peso, julgando-as pesadas demais
e estressoras para toda a familia e, em especial, para o cuidador.

As familias deste estudo relataram diversas dificuldades em
cuidar do filho com deficiéncia. Porém todas estdo adaptando-se
positivamente a situacdo. A unidade de cuidado familiar promove a
salde de seus membros quando h& colaboragdo e divisdo das tarefas de
cuidado. Nos casos onde ndo ha auxilio de outros familiares, ou seja,
guando a mae € a Unica cuidadora, as rotinas de cuidado deixam de ser
saudaveis, pois ela fica sobrecarregada, ja que executa todas as
atividades de cuidado e responsabilidade por terapias, escola e cuidados
com a casa.

A interacdo das familias com as instituicbes de salde e outros
servicos e sociedade em geral é benéfica, pois a assisténcia de
profissionais qualificados promove a salde da crianca e dos membros da
familia, melhorando sua qualidade de vida. Embora alguns relatos
evidenciem a falta de preparo de professores no que tange ao cuidado a
pessoas com deficiéncia, é possivel afirmar que, através de
conhecimento e informacao, essa situacao pode ser melhorada.

Neste estudo, foi possivel observar que as rotinas sdo arduas e
cansativas, principalmente pelo compromisso quase diario com terapias.
Porém, sdo recompensadoras, pois os familiares sentem grande
satisfacio ao perceber a melhora motora, 0 desenvolvimento
psicomotor, a interagdo social, o desenvolvimento cognitivo e a
obtencdo de maior independéncia por parte de seus filhos. As familias
entrevistadas sdo motivadas a dar continuidade a essas rotinas, devido a
satisfacdo de verem as aquisicdes e progresso dos seus filhos,
evidenciadas pela melhora da autoestima, maior autonomia e com o
crescimento e desenvolvimento saudavel das criancas.

CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo desde estudo foi conhecer as rotinas de cuidado das
familias com criancas com paralisia cerebral, e foi possivel perceber que
sdo estabelecidas rotinas para suprir as necessidades de cuidado da
crianca e, também, a sua vinculagdo a instituicdes. Os dados mostram
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gue estas criangas apresentam um alto nivel de dependéncia,
necessitando do auxilio diario e constante de um cuidador, que €
prioritariamente a mée, com auxilio constante do pai, avos, irmas e tias.

As familias objetivam proporcionar uma vida independente para
seus filhos e, para tanto, consideram as terapias oferecidas em servicgos
publicos ou privados como prioridade. Organizam sua rotina para que a
crianca seja assidua aos atendimentos. Essas terapias sdo continuas e
tomam muito tempo dos familiares, que estdo quase diariamente varias
horas por dia nas instituicdes de reabilitacdo ou afins.

As rotinas neste estudo promovem a salde de seus membros, pois
é através delas que as familias conseguem cumprir 0S COMpPromissos
diérios da crianga, sem comprometer suas necessidade basicas, relativas
a alimentacédo, repouso e higiene. As rotinas da crianca sdo prioridade
para a familia, sendo que muitas vezes as rotinas dos outros membros
sdo adaptadas para organizar o dia a dia da crianga.

E fundamental que os curriculos de formacdo profissional em
salde tenham em seu conteido a promogdo da saude da familia, bem
como 0 seu manejo em situacOes inesperadas como, por exemplo, a
chegada de uma crianga com deficiéncia. No campo de formacdo de
professores é necessario que haja uma abordagem do manejo de pessoas
com deficiéncia, para que situacBes negativas descritas neste estudo
deixem de acontecer.

Recomenda-se que outros estudos sejam feitos para conhecer a
familia da crianca com paralisia cerebral ou qualquer outra deficiéncia,
inclusive no ambito da unidade de salde da familia, a fim de que
possam ser planejadas atividades de promocédo da salde. Dessa forma,
seriam atendidas as necessidades da familia, buscando-se a
compatibilizacdo com os compromissos rotineiros das mesmas.
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6 CONSIDERAGCOES FINAIS

O objetivo desde estudo foi conhecer as rotinas de cuidado das
familias com criangas com paralisia cerebral, e pode-se perceber que as
familias estudadas estabelecem rotinas para suprir as necessidades de
cuidado da crianca e sua vinculacdo a rotina das instituicbes. Os dados
mostram que estas criangas apresentam um alto nivel de dependéncia,
necessitando do auxilio diario e constante de um cuidador, que ¢
prioritariamente a mée, com auxilio constante do pai, avos, irmés e tias.

Foi possivel perceber que as rotinas dessas familias dependem de
ajuda para a manutencdo de sua estabilidade, incluindo os auxilios
financeiros do governo e de familiares e auxilio de pessoas proximas
para o cuidado.

Os cuidados com as criancas s&o diversos, e incluem fornecer e
supervisionar a alimentagdo, movimentar ou deslocar a crianga, vestir e
fazer a higiene pessoal, levar as terapias e a escola/creche. Mesmo 0s
menores cuidados necessitam de supervisdo dos familiares, como a
escovacgdo de dentes. O grau de comprometimento da paralisia cerebral
faz com que a necessidade de cuidados seja maior ou menor.

E importante ressaltar que, mesmo a lesdo cerebral tendo sido
pequena e as seqlelas fisicas minimas, h4 uma brusca mudanca nas
rotinas familiares, que voltam-se quase que exclusivamente para atender
as demandas da crianca. O dia a dia das familias se restringe quase a
tarefas ligadas ao cuidar, o que modifica a vida social, profissional e
familiar.

Foi possivel observar um esforgo continuo das familias em prover
condi¢des de adaptar suas rotinas para manter a saide dos filhos e
modifica-las ao surgir novas necessidades de cuidado. As familias
procuram estabilidade e continuidade em suas rotinas, para tanto
reorganizam suas vidas ao enfrentarem mudancas e dificuldades
oriundas das deficiéncias dos filhos. Essas mudancas buscam promover
a salide dos membros e da unidade familiar.

As familias objetivam proporcionar uma vida independente para
seus filhos, e para tanto consideram as terapias oferecidas em servigos
publicos ou privados como prioridade, e elas organizam sua rotina para
gue a crianca seja assidua aos atendimentos. Essas terapias s&o
continuas e tomam muito tempo dos familiares, que estdo quase que
diariamente varias horas do dia instituicdes de reabilitacdo ou afins.

O objetivo de proporcionar independéncia para as criangas é
reflexo da filosofia da instituicdo onde foi realizada a pesquisa, que
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como ja descrito anteriormente, possui o discurso de reabilitar pessoas
com deficiéncia. Esse sentimento é bem presente nas familias
entrevistadas, que almejam a cima de tudo fornecer subsidios para que
seus filhos tenham qualidade de vida autonomia no futuro.

A intervencdo profissional no processo de cuidado da crianca
com paralisia cerebral é fundamental para auxiliar a familia, melhorando
assim a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia e seus familiares.
O cuidado, para com a crianca é realizado desde o nascimento da
mesma, e persiste por muitos anos em casos de deficiéncias. Para que o
cuidado de enfermagem seja efetivo, é necessario que haja maior
conhecimento sobre as necessidades dessas pessoas. A equipe de saude,
em todos os niveis de assisténcia, precisa cuidar da familia, e ndo apenas
da pessoa que possui deficiéncia. A adesdo a terapéuticas, reabilitacdo e
cuidados é mais efetiva quando os profissionais conseguem
compreender os sentimentos, as experiéncias € as rotinas das familias.

Na unidade béasica de salde, o enfermeiro precisa estar atento as
familias em sua area de trabalho, pois a proximidade com a comunidade
cria um vinculo de confianga entre a familia e a equipe, 0 que aumenta a
possibilidade de aceitacdo de orientacGes e intervencdes, estabelecendo
uma parceria entre equipe de salde e familia o que possibilita melhora
na qualidade de vida da familia e facilita o trabalho de toda a equipe de
salde. Os profissionais também precisam contribuir para a melhora do
vinculo entre os membros da familia e desenvolver agdes integrais de
gualidade.

Ainda na esfera da unidade basica, é possivel criar uma
proximidade com as instituicGes sociais da regido, principalmente com
as escolas, para que sejam feitas trocas de informacdes e orientagcdes
também para os educadores. Embora alguns relatos evidenciem a falta
de preparo de alguns educadores no que diz respeito ao cuidado a
pessoas com deficiéncia, é possivel afirmar que, através de
conhecimento e informag&o, essa situacdo pode ser melhorada. Na rede
de apoio a pessoa com deficiéncia esta previsto programa salde na
escola, que podera ser utilizada como base de apoio para a¢des futuras.

Em relacdo ao instrumento de coleta de dados, foi possivel
perceber que 0 genograma e o ecomapa foram instrumentos adequados
para fazer pesquisa com familias, pois auxiliam desde o primeiro
contato, quebrando com a barreira do imaginario das familias de que os
pesquisadores sdo detentores exclusivos do saber. A participacdo ativa
da elaboracdo dos desenhos, cria uma grande proximidade da familia
com o pesquisador. Eles mostraram-se uma ferramenta de facil
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elaboracdo, sem custos e de grande valia para obtencdo de dados para a
pesquisa.

De acordo com os resultados revelados, a enfermagem
pode encontrar um direcionamento para compreender as mudancas
ocorridas nas rotinas de cuidado das familias, e dessa maneira organizar-
se para suprir as necessidades de satde das familias com PC.

Através da revisdo de literatura, foi possivel constatar que os
pesquisadores brasileiros  estdo publicando sobre a tematica cuidado
familiar e paralisia cerebral, porém recomenda-se que outros estudos
sejam feitos na Unidade Bésica de Salde e na Unidade Hospitalar, pois
todas as pesquisas encontradas foram realizadas em institui¢des de
reabilitacdo. Estes estudos sdo importantes para conhecer a familia da
crianga com paralisia cerebral ou qualquer outra deficiéncia, acarretando
em maior preparo dos profissionais para atuar junto a essas familias.

E fundamental que os curriculos de formacio profissional em
salde tenham em seu conteido a promocdo da saude da familia, bem
como 0 manejo da familia em situa¢des inesperadas, como a chegada de
uma crianga com deficiéncia. A educagdo permanente dos profissionais
de enfermagem também se faz necessaria, sendo que sua formacdo
precisa apontar para um maior envolvimento da familia no processo de
cuidado das criangas com deficiéncia, cooperando para a busca de uma
maior participacdo e inclusdo das criangas na sociedade. Os
profissionais precisam, ainda, estar atentos aos avangos da ciéncia e
tecnologia, que podem propiciar novas formas de assisténcia e
capacitacdo da familia para o cuidado.

Compreender as rotinas da familia pode ser incluido no ambito da
unidade de saude da familia, para que possam ser planejadas atividades
de promocdo da saude que possam realmente atender as necessidades
das mesmas e que sejam compativeis com seus compromissos
rotineiros. Quando o enfermeiro conhece as rotinas e interage com as
familias, passa a planejar suas agfes com base nas necessidades reais da
comunidade. A partir da reflexdo sobre os resultados encontrados, se
podem buscar conhecimentos para melhorar o cuidado prestado.

Devido ao impacto financeiro que a mée fora do mercado
de trabalho gera para as familias, é possivel sugerir que haja maior
disponibilidade de horarios para atender as criangas nas terapias por
parte das instituigdes, fornecendo atendimento ap6s as 18:00 também,
guando as pessoas que trabalham em horério comercial estdo em casa e
poderiam compartilhar as idas para as terapias com a méde, ou ainda,
fornecendo condicdes para que a mesma possa trabalhar durante o dia.
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A nivel de politicas publicas, seria de grande valia ser criado um
auxilio financeiro mais flexivel que o BPC, descrito anteriormente, pois
este é fornecido apenas para quem possui uma renda muito baixa, como
descrito anteriormente. E muito dificil conciliar trabalho fora de casa e
cuidados da crianga com deficiéncia, fazendo com que muitas vezes a
mée deixe de trabalhar para dedicar-se apenas a crianca. Existe ainda a
possibilidade da criacdo de vagas com carga horaria reduzida para
cuidadores de pessoas com deficiéncia, para que 0s mesmos consigam
participar ativamente do desenvolvimento dos filhos sem comprometer
bruscamente a renda familiar.

A partir deste trabalho pode-se concluir que é necessario que 0s
enfermeiros tenham maior conhecimento da legislacdo brasileira, pois o
profissional conhecedor dos direitos da populacdo que atende, pode
amparar melhor seu cuidado, pois estara assistindo o paciente como um
todo,0 que facilitard suas rotinas. O enfermeiro pode pesquisar ou
solicitar auxilio para outros membros da equipe, como 0 assistente
social, para auxiliar a familia em questfes financeiras.

Este estudo teve como limitagdo o conhecimento tardio da rede
de apoio a pessoa com deficiéncia, que poderia ter sido utilizada para
nortear a pesquisa. Ela é uma portaria recente que ainda nao foi
amplamente divulgada e ainda estd em fase de planejamento
no municipio onde foi realizado este estudo. A rede de apoio a pessoa
com deficiéncia esta sendo implantada para criar mais recursos para
pessoas com deficiéncia e principalmente para centralizar 0s recursos
disponiveis, fazendo com que as pessoas nao fiqguem procurando de
porta em porta nos servicos oferecidos pelo SUS ou perdendo
oportunidades que o sistema oferece por mero desconhecimento de seus
direitos. Outros estudos podem ser realizados tendo como ponto de
partida esta portaria, que objetiva facilitara vida da pessoa com
deficiéncia e seus familiares.

Por fim, compreende-se também como limitacdo deste estudo a
descricdo de rotinas de cuidados apenas das familias que freqlientam as
terapias, sendo necessaria uma investigacdo mais aprofundada das
rotinas das familias em que as criangas ndo tém acesso a este recurso.
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APENDICES

APENDICE A - PROTOCOLO PARA REVISAO INTEGRATIVA DE
LITERATURA
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PROGRAMA DE POS-GRADUACAO

P
do Pos Graduagio EM ENFERMAGEM

& em Enfermagem

PROTOCOLO PARA REVISAO INTEGRATIVA DA
LITERATURA

I. RECURSOS HUMANOS

Mda. Patricia Fernandes Albeirice da Rocha' (pesquisadora
responsével), Profa. Dra Astrid Eggert Boehs?(pesquisadora
orientadora)

I1. PARTICIPACAO DOS PESQUISADORES

- Elaboracdo protocolo: 1, 2, *

- Avaliacéo do protocolo: 2

- Coleta de dados: 1

- Selecdo dos estudos: 1

- Checagem dos dados coletados: 1

- Avaliacéo critica dos estudos: 1

- Sintese dos dados: 1

- Analise dos dados, resultados e elaboracdo do artigo: 1, 2
- Apreciagdo final, avaliacao e sugestdes:2,

- Revisdo final a partir de sugestdes do orientador: 1

- Finalizac&o do artigo e encaminhamento para revista: 1, 2

* Os numeros condizem ao nome dos pesquisadores apresentados no
item anterior.

I11. VALIDACAO EXTERNA DO PROTOCOLO

Dra Gisele Cristina Manfrini Fernandes
Dra Ana Maria Farias Silva
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IV. PERGUNTA:

Quais as publicagdes existentes sobre o cuidado familiar da crianga com
paralisia cerebral no periodo de 2007 a 2012?

V. OBJETIVO:

Identificar publicacbes acerca do cuidado familiar de criangas com
paralisia cerebral.

VI. DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa exploratério-descritiva, com base documental,
de natureza qualitativa baseada nos pressupostos da revisdo integrativa
de literatura (Ganong, 1987). As etapas serdo conduzidas a partir dos
passos de Mendes; Silveira; Galvao (2008):

Passo 1: ldentificacdo do tema e selecdo da hipdtese ou questdo de
pesquisa para a elaboracdo da revisao integrativa:

Passo 2: Estabelecimento de critérios para inclusdo e exclusdo de
estudos/ amostragem ou busca na literatura.

Passo 3: Definigdo das informagdes a serem extraidas dos estudos
selecionados/categorizacao dos estudos.

Passo 4: Avaliacdo dos estudos incluidos na revisdo integrativa.
Passo 5: Interpretacdo dos resultados.

Passo 6: Apresentacdo da revisao/ sintese do conhecimento.
Apresentacdo do trabalho em forma de artigo cientifico.

VII. CRITERIOS DE INCLUSAO

Artigos que contenham os termos listados neste protocolo no resumo ou
no titulo e que estejam publicados nos idiomas inglés, espanhol e
portugués, disponiveis online na forma completa, no periodo de 2007
até 2012.

VIII. CRITERIOS DE EXCLUSAO

Trabalhos que estejam com foco para o cuidado profissional, trabalhos
gue ndo estejam com sua versdo completa disponivel online, artigos de
jornal e estudos referentes a adultos.
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IX. ESTRATEGIAS DE BUSCA (Pesquisa avancada)

As estratégias de buscas serdo realizadas com base nos termos chave,
listados abaixo.

Paralisia Cerebral

Familia

BASES DE DADOS

Scielo; Lilacs, Cinahl

X. COLETA DOS DADOS

A busca dos trabalhos sera realizada através do acesso as bases de dados
Scielo, Lilacs e Cinahl. Todos os trabalhos encontrados, que atendam
aos critérios de inclusdo serdo submetidos a préxima etapa deste
protocolo.

X1. CAPTACAO DOS TRABALHOS

Os dados serdo coletados nas bases de dados mencionadas acima,
utilizando os respectivos descritores/palavras chave.

XIl. AVALIA(;E\O CRITICA DOS ESTUDOS

Para andlise dos estudos, no primeiro momento sera realizada a leitura
dos resumos para verificar se estdo enquadrados na tematica proposta
nesta investigacdo. Apds essa etapa, 0s manuscritos selecionados seréo
lidos na integra e armazenados no programa End Note.

XIl.  INFORMAGOES A SEREM EXTRAIDAS DAS
PRODUCOES

Titulo do artigo e do periddico

Ano de publicacéo

Pais do estudo

Objetivo do estudo

Popula¢do do estudo

Principias resultados e discussdes do estudo
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XIV. DIVULGACAO

O manuscrito serd encaminhado para um periédico que ainda sera
definido pelos pesquisadores apds passar pela banca avaliadora da

dissertacao.

XIV. CRONOGRAMA

Atividade

Out/
12

Nov/
12

Dez/
12

Jan/
13

Fev/
13

Mar/
13

Elaboracgéo
Protocolo

Validacéo

Busca dos
estudos

Selecdo dos
estudos

Organizagéo
dos estudos e
categorizacéo

Analise

Discussdao e
resultados

Elaboracao
do
manuscrito
de revisao de
literatura

Finalizacdo
do
manuscrito.

XV. REFERENCIAS:

BIREME. DeCS — Descritores em Ciéncias da Saude [base de dados na
Internet]. S&o Paulo: BIREME; [acesso em 04 jul2012]. Disponivel em:
http://decs.bvs.br/

GANONG, L. H. Integrative reviews of nursing research. Research in
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Nursing and Health, v. 10, p. 01-11, 1987.

MENDES, K. D. S.; SILVEIRA, R. C. C. P.; GALVAO, C. M. Revisio
integrativa:método de pesquisa para a incorporacdo de evidéncias na
salde e na enfermagem integrative literature. Texto & Contexto Enferm,
Floriandpolis, v. 17, n. 4, p. 758-764, out/dez, 2008.
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APENDICE B - FORMULARIO SEMI-ESTRUTURADO
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUCACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

Roteiro para a coleta de dados qualitativos

Mestranda: Patricia Fernandes Albeirice da Rocha

Nome da pesquisa: Rotinas de cuidado de familias com criangas com
paralisia cerebral.

Roteiro de entrevista baseado no modelo tedrico proposto por Denham
(2003). O Genograma e 0 ecomapa serdo feitos com base no modelo de
Wrigh e Leahey (2002).

Entrevistan®
Local e data da entrevista:

Parte | — Aspectos contextuais

Aspectos contextuais envolvem membros da familia, caracteristicas dos
membros, emprego da familia, contexto na comunidade, sistemas
envolvidos com a familia, recursos e ameacas.

Dados de identificacdo
Parentesco com a crianca:
Naturalidade:

Idade:

Sexo:

Estado civil:

Endereco:

Ocupacéo/ profissao:
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Escolaridade:

Quantas pessoas contribuem com a renda familiar?
Renda familiar:

Numero de pessoas que vivem na casa?

Numero de filhos?

Dados da crianca

Idade:

Sexo:

Local de nascimento:

Frequenta escola/ creche (tempo):

Que idade ingressou na escola/ creche?
Ano em que estuda:

Classificagdo da Paralisia Cerebral:
Genograma: é uma representacdo grafica das relacdes de uma familia.
1 - Quem faz parte da familia?

Ecomapa: é uma representacdo grafica das ligagcdes de uma familia as
pessoas e estruturas sociais do meio onde habita ou convive.
Com quem vocés podem contar da familia para o cuidado da
crianca? (inclui as instituicbes de saude nos diferentes niveis, como
instituicdes de educacdo, religiosas, outras pessoas como Vvizinhos e
integrantes da familia extensa, entre outros)

Parte Il — Aspectos funcionais

Aspectos funcionais: o termo funcional é usado constantemente para
descrever o comportamento e interacdes entre as pessoas. Envolvem
desenvolvimento das pessoas,desenvolvimento familiar, relagdes entre
0s membros, processos essenciais, dominios ecoculturais e aspectos
estruturais, que sdo referente as rotinas, como tipos de rotinas,
caracteristicas, significados, propositos, participantes, tempo das rotinas.

1 - como € relacionamento dos membros da familia para com a crianga
com paralisia cerebral?
2 - como é o relacionamento entre os membros da familia?

Parte 111 — Aspectos estruturais
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Os aspectos estruturais sdo referentes as rotinas propriamente ditas.
Tipos de rotinas, caracteristicas, significados, propdsitos, participantes e
tempo das rotinas estdo incluidas nos aspectos estruturais.

1 - O que é cuidar para vocés?

2 - O que vocés consideram como cuidados de rotina para a
familia?
3 - Quando vocés descobriram que a crianga tinha uma deficiéncia, o
que isso mudou nas rotinas de cuidado da familia?
4 - Como é o dia-a-dia da crianga e da familia? (rotinas de alimentag&o,
higiene, trabalho, estudo, repouso, lazer, e outros que a familia
mencionar. Incluir rotina semanal e nos finais de semana.
5- Qual ¢ a funcéo de cada membro da familia nas rotinas de cuidado?
6 - Como a rotina da familia é influenciada pelas rotinas das instituigdes
que a familia busca para o cuidado da crianca com paralisia cerebral?
7- Como a rotina da familia é influenciada pelas rotinas das instituicdes
a que a familia busca para o cuidado dos membros da
familia(creches,escolas,postos de saude, entre outros)
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

B
e
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{38

i

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUCACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa Rotinas de

Cuidado de Familias com Criangas com Paralisia Cerebral, que tem a
intencdo conhecer quais as rotinas de cuidado das familias com criangas
com paralisia cerebral. Caso vocé participe, sera necessario responder
algumas perguntas sobre os cuidados com seu filho, que serd realizada
na ARCD e em sua casa.
As melhoras na &rea da salde ocorrem através de estudos como este, e
as equipes que trabalham com criangas com deficiéncia precisam de
informacGes sobre os cuidados que as familias tém com as criancas, por
iSs0 a sua participacéo é importante.

Nao sera feito nenhum procedimento ou ato que lhe traga qualquer
incobmodo ou risco & sua vida, e caso vocé se sinta desconfortavel com
alguma pergunta, ndo sera necessario responder.

Vocé podera ter todas as informacgdes que quiser e podera desistir da
pesquisa ou retirar seu consentimento a qualquer momento, sem que
aconteca nenhuma mudanca no seu atendimento na ARCD.

Vocé ndo recebera nenhum valor em dinheiro para participar desse
estudo, mas todos 0s gastos necessarios para a realizacdo da pesquisa
ndo serdo sua responsabilidade. Seu nome ndo aparecera no estudo, pois
vocé seré identificado com um ndmero.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE, APOS
ESCLARECIMENTO

Eu,

li
e/ou ouvi o esclarecimento acima e compreendi para que serve 0 estudo
e qual procedimento a que serei submetido. A explicacdo que recebi
esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou livre para
interromper minha participacdo a qualquer momento, sem justificar
minha decisdo e que isso ndo afetara meu tratamento. Sei que meu nome
nado sera divulgado,que ndo terei despesas e nao receberei dinheiro por
participar do estudo. Eu concordo em participar do estudo.

Joinville, de de 2013.

Assinatura do voluntario Documento de identidade

Em caso de divida em relagdo a esse documento, vocé pode entrar
em contato com o Comité Etica em Pesquisa da AACD tel. (11) 5576-
0780, ou diretamente com as pesquisadoras:

Mestranda em Enfermagem: Enf2. Patricia F. A. Rocha
Telefone: (47) 8493-8322

E-mail: patricia.albeirice@hotmail.com

Orientadora: Prof. Dr, Astrid Eggert Boehs

Telefone para contato: (48) 3721-9399
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APENDICE D - GENOGRAMAS E ECOMAPAS DAS FAMILIAS

LEGENDA

Crianca  com Sexo Sexo
deficiéncia feminino masculino

]

Gémeos ;"?CUIOS
Ortes Fonte
financeira
Vinculos muito
Vinculos superficiais
moderados
Vinculos _________  Vinculos Separagdo

AWV

negativos superficiais conjugal
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ANEXOS

ANEXO 1. PARECER DO CEP



HOSPITAL E CENTRO DE & Db
REABILITACAQ DA AACD A2

PARECER CONSUBSTANCIADC [¥G Gl

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ROTINAS DE CUIDADO DAS FAMILIAS D CRIANCAS COM PARALISIA
Pesquisador: Astrid Eggert Boehs

Arga Temética:

Versdo: 2

CAAE: 12577213.2.0000.0085

Institui¢do Proponente: Hospital e Centro de Reabilitagio da AACD

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 260.209
[lata da Relatoria: 30/04/2013

Apresentagdo do Projeto:
Estou de acordo com a relatoria de 26/02/13.

Objetivo da Pesquisa:
Estou de acordo com a relatoria de 26/02/13.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Estou de acorda com a relatoria de 26/02/13.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Estou de acordo com a relatoria de 26/02/13.

Consideragéies sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Estou de acordo com a relatoria de 26/02/13.

Recomendagdes:

Concluses ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Q projeto estava pendente devido a falta da folha de rosto, em siexc, ¢ iamben por ne

linguagem do TCLE para uma linguagem mais acesaivel § populacio e geral, As muds
realizadas e agora, na minha opinido, n&o ha mais pendéncias.

Situagéo do Parecer:
Aprovado

fEnderzgo:  Avenida Professor Ascending Reis, 724

I3airro:  Vila Clementino CEP: 04.027000

LF: 5P Municipio; SAO PALLO

Telefone:  (11)5676-0780 Fax: (11)5576-0674 Eanail:  copd@oacd arg.br



HOSPITAL E CENTRO DE
REABILITACAO DA AACD

Rgegome

Necessita Apreciacac da CONEP:

Nag

Consideracoes Finais a critério do CEF:
Concordamos com as observacoes do Reilator guanto a resposta as pendéncias. O projeio esia

APROVADO,

SAQ PAULD. 26 de Abri de 2013

Luis Garcia Alonso
{Coordenador)

Endereco: Avenida Prolessor Ascending Reis, 724

Bairro: Vila Clementino CEP: p4027.600

UF: SP Municipio: SAQ PAULC

Telefone: (11)5576-0780 Fax: {1115576-0674 E-mail: cep@aacd.orabr



