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RESUMO

Gerar filhos numa sociedade organizada a partir da visdo em que cabe principalmente a
mulher a educacao dos filhos, e preferencialmente filhos “normais” e saudaveis, o gerar filhos
com uma incapacidade fisica permanente como a Paralisia Cerebral (PC), pode trazer para a
mulher-mae uma responsabilidade ainda maior no que diz respeito as condi¢des familiares.
Neste aspecto, ser mae de uma pessoa com deficiéncia pode fazé-la sujeita a uma realidade de
renuincias, enfrentamentos e modificagdes tanto na vida pessoal como social, podendo
repercutir em seu estado de saude fisica e mental. Esta pesquisa tem como objetivo conhecer
as experiéncias de maes de portadores de paralisia cerebral, buscando compreender como seus
filhos com PC influenciaram suas vidas, que teve como questdo norteadora “Como € ser mae
de um individuo com PC?”. Caracteriza-se por ter carater exploratorio-descritivo, com
abordagem qualitativa, desenvolvida com 10 maes de criancas com PC associadas a
Associagdo de Pais ¢ Amigos dos Excepcionais (APAE) ou ao Centro de Reabilitagdo de
Campina Grande (CRCG), que se encontram realizando tratamentos nessas instituigdes
sediadas na cidade de Campina Grande, Paraiba. Para a coleta de dados, realizaram-se
entrevistas utilizando um roteiro semiestruturado, no periodo entre 16 de agosto e 09 de
setembro de 2016. A andlise foi realizada com base no conteido de Bardin (2012), na
modalidade de Andlise Tematica. Apresentar a dindmica de ser uma “mae especial” revelou
atrasos e avancos na presenga de fatores que colaboram para o bem-estar dessas mulheres.
Embora estas j& comecem a ter percepcdo das causas e das praticas inadequadas, ainda
prevaleceu o desconhecimento quanto ao significado da PC. Em relagdo aos profissionais da
saude, destacou-se a desumanizacao e descompromisso com a saude da mulher e o processo
de maternidade. Acerca do tratamento, os atrasos envolveram a precariedade na assisténcia
prestada a criangas com PC nas regides interioranas, e a falta de instrumentos que auxiliem na
rotina. Os avangos ocorreram, sobretudo, na aderéncia da crianga a tratamentos continuos e
multidisciplinares, na praticidade para a obtencdo da cadeira de rodas, e na adesdo dessas
criancas a escola. Detectou-se, também, que a aceitagdo da condi¢do da crianga comega a ser
predominante nas relagdes conjugais, entretanto, a mulher-mae ainda € a principal cuidadora.
Os avangos observados podem ser impulsionados mediante a melhoria da assisténcia nas
cidades de pequeno porte; a institui¢ao de praticas educativas; a formagao de grupos de apoio;
e a providéncia governamental de equipamentos e formas alternativas para transporte. A
enfermagem, em especial, deve atentar-se para sua fungdo de investigar e detectar problemas

no desenvolvimento dessas criangas, bem como, deve ser um elo para a promocao do



equilibro entre a satde da crianca, o bem-estar da mulher-mae e a interdisciplinaridade com
os demais profissionais da saude. A pesquisa respeitou os principios éticos e legais que
norteiam os estudos envolvendo seres humanos e sé teve inicio apds a aprovagao pelo Comité

de ética em Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario Alcides Carneiro (HUAC).

Palavras-chave: Saude da Mulher; Relagao mae-filho; Paralisia Cerebral.

ABSTRACT

Having children in a organized society by the point of view that, to the woman concern to
criate and educate them, preferably “normal” and health children, so having children with
diseases that cause permanent physical inabilities, like Cerebral Palsie(CP), can bring to this
mother-women a great responsabilty about familiy conditions. In this aspect, being a
deficiency person’s mother can make her live in a world of renunciation, fightings and
personal’s and social’s life modification, that also influences in her phisical and mental
health. This research’s objective is to know cerebral palsies’ mother’s experiences, trying to
comprehend how their chidren influences their lifes, with this guiding question: “How is like
to be CP’s mother?”. It has exploratory-descriptive character, with qualitative approach,
desenvolved with 10 mother-womens of CP’s childs filiated the Association of Parents and
Friends of Exceptional Children (APAE) or the Rehabilitation Center of Campina Grande
(CRCQG), which has been treating in this institutions at Campina Grande city, Paraiba. To
collect data, interviews were conducted using a semi-structured, in the period between 16
August and 9 September 2016. The analysis was performed based on the content of Bardin
(2012), in the form of thematic analysis. To introduce the dynamics of beeing a “special
mother” revealed delays and advances at the factors’ presence which colaborate for these
women’s welfare. Although they become to realize inadequates causes and practices, still
prevailed ignorance about CP’s meaning. Talking about health’s professionals, the highlight
is the humanization’s precariouness, responsabilization and commitment with woman’s health
and maternity. About treatment, delays involved precariouness assistance to CP’s childs at
distant places, and lack of instruments who auxiliate routine. The advances ocurrred, in the
most of it, at the child’s continuous and multidisciplinary treatment, at the praticity to obtain
wheel chairs, and the school’s attendance. It also detected the child’s condition’s acceptance,

that begins to be predominant at parents relationship, however, the mother is the one who



cares most. Such advances may be propelled from the improvement at assitance to CP’s at
small cities, the institution of educational practices, the creation of support groups at rehab
institutions, and government providence equipments and alternative ways to transport.
Nursing, in special, has to investigate and detect problems at childrens’ developtment, and, as
well, be a link to promote balance between children’s health, woman-mother welfare and
interdisciplinarity with other health professionals. Research has respected ethicals and legals
rules that guides studies involving human beings and only started after approval by the

Research Ethics Committee (CEP) of the University Hospital Alcides Carneiro (HUAC).

Keywords: Woman’s health, Mother-son relationship, Cerebral Palsies (CP).
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1. INTRODUCAO

A maternidade ¢ considerada o apice da feminilidade, e geralmente inicia-se muito
antes da concepcdo em si, ja a partir das primeiras relacoes e identificagdes da mulher com
aspectos tradicionais, geracionais e culturais, passando pela atividade ludica infantil, a
adolescéncia, o desejo de ter um filho e a gestagdo propriamente dita. Nesse periodo, ocorrem
mudangas bioldgicas, somaticas, psicologicas e sociais, representando uma experiéncia unica
e intensa, que influencia tanto a dindmica psiquica individual como as demais relacdes sociais
da mulher (PICCININI et al., 2008).

Ao decorrer dos nove meses de gestacdo, a futura mae sonha com um filho saudavel.
Se este filho nascer doente, o filho idealizado saudavel ¢ substituido por um ser real e
enfermo, vitima de uma patologia incapacitante, o que gera sentimentos de culpa e frustragao,
passando, esta mae, por um processo de questionamento sobre si mesmo e sobre seus
relacionamentos (CARVALHO et al., 2010; ALMEIDA et al., 2013)

Nesse sentido, ressalta-se que a Paralisia Cerebral (PC) constitui a incapacidade fisica
permanente mais comum na infancia e sua estimativa mundial ¢ de 1,5 a 2,5 em mil nascidos
vivos. No Brasil, ndo ha pesquisas oficiais e especificas sobre a incidéncia dessa deficiéncia
psicomotora, entretanto, considera-se que nos paises em que se encontra em desenvolvimento,
a incidéncia ¢ ainda maior, de 7 criangas com PC para cada mil nascimentos (ROTTA, 2002;
CALGANO et al, 2006).

A PC ou encefalopatia cronica ndo progressiva da infancia ¢ decorrente de uma lesdo
estatica no encéfalo, ainda durante o periodo de desenvolvimento. As pessoas que sdo
acometidas por esta, podem apresentar deficiéncias multiplas, resultantes da associa¢do da
deficiéncia fisica com a deficiéncia mental, auditiva e/ou visual. Também podem ter
problemas emocionais, alteracdes psicologicas, psiquidtricas e de comunicacao, e dificuldades
sociais em consequéncia de fatores ligados as reagdes sociais e familiares em relacdo a
deficiéncia da crianca (PETEAN; MURATA, 2000; ROTTA, 2002; MANCINNI, 2002;
MORALES, 2005).

Segundo Veiga Jr; Ciasca e Rodrigues (2011), a PC ndo ¢ passivel de cura, de acordo
com a gravidade do quadro, os tratamentos podem ser complexos e duradouros, incluindo
terapias (fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, entre outros), educagdo especial e
acompanhamento de varias especialidades médicas (neurologia, ortopedia, pediatria, urologia,

entre outros).
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Nesse sentido, para uma mae, o nascimento e crescimento de um filho com PC podera
acarretar uma série de mudancas, tanto na sua vida pessoal, conjugal, quanto profissional,
provavelmente alterando sua visdo de futuro. A situacdo de adoecimento ultrapassa o ambito
do sujeito que adoece, atingindo também seus familiares, mas, sobretudo a figura materna que
ainda ¢ a principal responsavel pelo papel de cuidar (CAMARGOS, et al. 2007,
LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013).

A origem da palavra “cuidar” nos leva a dois sentidos que, de certa forma, se fundem e
sdo complementares: do latim Cogitare, que significa pensar e o sentido de preocupagdo,
“preocupar-se com” (CUNHA, 2010 apud PEREIRA et.al, 2014); e Ethos, expressdo que
significa modo de ser, necessario para a sociabilidade humana e para identificar a esséncia do
ser (WALDOW; BORGES, 2008; PEREIRA et al, 2014).

Conclui-se, dessa forma, que cuidar de alguém implica em ter intimidade, acolher, dar
importancia. Vieira e Fiamenghi Jr. (2009) complementam que o estabelecimento desse
vinculo afetivo ocorre por meio de sentimentos como: confianga, respeito, auxilio, busca de
um melhor equilibrio fisico € emocional, atencao a si € ao outro, e solidariedade. Assim, fica
notorio que, para cuidar de uma pessoa, ¢ necessario também cuidar de si mesmo, para que
essa relagdo ocorra de forma saudavel para ambas as partes, € o cuidador também tenha a
oportunidade de crescer com a experiéncia do cuidado, a¢do esta enraizada na estrutura de
todo o ser humano.

Nesse contexto, Gondim, Pinheiro e Carvalho (2009) ressaltam que o tratamento de
uma crian¢a com PC ¢ focalizado apenas na doenga, a figura materna, por vezes ¢ esquecida,
ficando para esta apenas a fun¢do de acompanhante, cuidadora e de executora das
recomendacdes dos profissionais.

Entende-se que a salide ndo so estd relacionada ao bem-estar fisico, mas também ¢
dependente de diversos fatores, tais como a posi¢ao do individuo na vida, o contexto, a
cultura e seus valores, seus objetivos, expectativas e interesses pessoais, vendo dessa forma, a
saude dessa mae pode estar fortemente influenciada pela gravidade da doenga do seu filho e
pelo dificil processo de cuidar, visto que essa fung¢do pode demandar aumento de
responsabilidades, reducdo do seu tempo livre, alteracdo de sua situacdo profissional e
aumento da sobrecarga financeira, bem como levar ao cansaco, isolamento, frustragao,
sobrecarga e estresse familiar (VEIGA Jr; CIASCA; RODRIGUES, 2011; LAZZAROTTO;
SCHMIDT, 2013).
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Toda essa situagdo interfere, de maneira significativa, na experiéncia de maternidade e
qualidade de vida dessas mulheres o que enfatiza a importancia e a relevancia de pesquisas

nesse campo de estudo.

2. JUSTIFICATIVA

A opgao por estudar a PC se deu inicialmente a partir de uma experiéncia académica,
quando durante a aula da disciplina Satide Mental conheci as caracteristicas do problema e
identifiquei em minha vivéncia familiar um quadro clinico semelhante, instigando-me ao
aprofundamento no tema.

Nessa experiéncia pessoal pude contemplar o amor incondicional de uma mae
exercido no cuidado diario e em seus minimos detalhes. Cuidado este que se perdurou por 58
anos, tempo de vida de um sujeito vitima de PC e filho de uma mulher incrivelmente doada e
devotada a sua familia. Nesta realidade, observei inimeras vezes esta mulher intervir e assistir
sua eterna crianca e “Santo de Deus” como sempre costumava falar ao referenciar o filho. Era
extraordinario perceber que mesmo com sua forma leiga de pensar, acertava e ndo faltava nas
necessidades do seu pequeno grande menino, em contra partida, desconhecia suas proprias
necessidades e vontades.

Posteriormente, tive a oportunidade de morar nas proximidades da Associacao de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE), organizagao social cujo objetivo principal ¢ promover a
atenc¢do integral a pessoa com deficiéncia. Na ocasido, sempre observei as mulheres-maes
descerem as ruas apds os atendimentos e entrarem nos transportes publicos com seus filhos
nos bracos, filhos estes inumeras vezes ja crescidos e agitados, o que me despertou um
interesse redobrado em entender e cuidar de quem ja desempenha tal papel desde toda a
antiguidade, e assim conhecer a rotina, dindmica familiar e experiéncia de vida daquelas
mulheres, muitas vezes, esquecidas por tras da figura materna.

A situagdo exposta acima gerou a seguinte inquietacdo: Como ¢ ser mae de um
individuo com PC? Tal questionamento gerou inumeros outras indagagdes do mesmo carater:
Como a mulher-mae de uma crianca portadora de PC vivencia o processo de adaptacao? Que
dificuldades ela encontra nesse processo? Como ela se organiza para desempenhar os
inimeros papéis sociais? Como ela ver a paralisia de seu filho? O que ela espera do futuro?

Ao buscar na literatura a resposta para estes questionamentos, logo percebi que o

cuidador ¢ pouco enfatizado, e quando ¢ mencionado, ¢ citado na percep¢do da familia como
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um todo, pouco destacando a figura materna, que, na maioria das vezes, ¢ a Unica responsavel
pelo cuidado.

A atengdo dos profissionais de saude, em especial, dos enfermeiros, deve ser
direcionada tanto ao individuo com disturbio do desenvolvimento quanto aquela que cuida
diretamente dele, para garantir maior eficiéncia no alcance dos objetivos do tratamento,
garantindo o bem estar da crianca cuidada e da mae cuidadora.

Portanto, esse estudo proporcionara contribuicdes para a area de saude, como ciéncia,
demonstrando a importancia ndo apenas de uma equipe interdisciplinar na assisténcia a
pacientes com PC, mas também a insercao da figura materna neste contexto, desempenhando
um papel de continuidade nos cuidados € manuseios com este paciente. A partir desse estudo
também poderemos detectar os entraves sentidos pela mae cuidadora, e assim intervir de
forma mais concreta junto as familias.

Espera-se que os resultados desta pesquisa contribuam para a compreensdo desta
problematica, fornecendo dados para a elaboragdo de estratégias de intervengao

significativamente efetivas.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral:

Conhecer as experiéncias de maes de portadores de paralisia cerebral, buscando

compreender como seus filhos com PC influenciaram suas vidas.

3.2 Objetivos especificos:

Conhecer o perfil socio demografico e familiar, os antecedentes clinicos e gestacionais
de mulheres genitoras de criangas com PC;

Investigar quais informacdes as maes possuem sobre PC e qual a percep¢do das mesmas
sobre o perfil patologico do filho;

Conhecer o processo de adaptacdo vivenciado pela mulher, motivado pelo nascimento
de um filho portador de PC;

Identificar as principais dificuldades e conquistas no tratamento e cuidado diério;
Investigar qual a consequéncia deste diagnostico na estrutura familiar, nas relacdes

sociais, e especialmente na satde fisica e mental dessas mulheres.
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4. REFERENCIAL TEORICO

4.1 Paralisia Cerebral: uma breve fundamentacio teérica

A PC consiste em um grupo de permanentes distirbios do desenvolvimento, do
movimento e postura causando limitagdes na atividade. Esta paralisia ¢ atribuida a uma lesao
no encéfalo ndo progressiva que ocorre durante o desenvolvimento fetal ou infantil do cérebro
(FILHO, 2008).

As manifestagdes clinicas da PC podem ser classificadas de vérias formas
considerando o local da lesdo, a etiologia € 0 comprometimento motor.

De acordo com a fase de desenvolvimento do encéfalo em que a agressdo ocorre,
classifica-se a etiologia como pré-natal, perinatal e pds-natal. As causas mais comuns no pré-
natal s3o malformacdes encefilicas; infeccdes congénitas como sifilis, toxoplasmose, rubéola,
citomegalovirus, herpes e HIV; lesdes traumaticas maternas, transtornos no metabolismo e
radiagdo. No perinatal a prematuridade, o trabalho de parto prolongado, a andxia cerebral, a
hemorragia cerebral e a incompatibilidade sanguinea sdo as causas mais presentes. No poOs-
natal (2 semanas até 2 anos de idade) inserem-se as meningites € as lesdes (FONSECA;
LELIS, 2008).

A causa mais comum de PC em nosso meio € a asfixia neonatal, devido ao trabalho de
parto prolongado. A prematuridade ¢ a segunda maior causa da PC, seguida pelas infeccoes
do Sistema Nervoso Central (SNC), pré-natais e pos-natais (FONSECA; LELIS, 2008).

Em relacdo aos fatores de risco para o desenvolvimento da PC, sdo bastante variaveis
e nem sempre faceis de serem estabelecidos, contudo, Leite e Prado (2004) demonstram
relagdo com problemas pré-concepcionais como extremos de idade, desnutricdo materna e
baixo nivel socioecondmico; pré-natais como uso de alcool, drogas, tabaco, infecgoes,
patologias placentarias e prematuridade, e pds-natais como apresentagdo pélvica, convulsdes
no recém-nascido, ictericia, incompatibilidade de Rh e traumatismos.

Segundo o tipo motor, a PC pode ser classificada em espastica, discinética, ataxica,
hipotdnica e mista. A forma mais frequente de PC ¢ a espastica, que se trata de uma lesdao do
SNC e subdivide-se em quadriplégica, hemiplégica e diplégica. A quadriplégica ¢ a forma
mais grave e carateriza-se pela auséncia da movimentacao ativa dos quatro membros. A
hemiplégica apresenta déficit motor e espasticidade wunilateral, e a diplégica,
comprometimento bilateral frequente dos quatro membros, com predominio dos membros

inferiores (FONSECA; LELIS, 2008).
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A PC discinética se caracteriza pela presenca de movimentos involuntarios (AGUIAR,
2011). Na PC atéxica, encontram-se importantes alteragdes do equilibrio e da coordenagdo
motora (LEITE; PRADO, 2004). A PC hipotonica caracteriza-se por uma diminui¢ao do
tonus muscular que persiste além dos dois anos de idade (FONSECA; LELIS, 2008). A forma
mista é pouco frequente, responsavel por 10 a 15% dos casos de PC. E caracterizada por
manifestagdes clinicas que sugerem duas ou mais das outras formas de apresentagdo de PC
(LEITE; PRADO, 2004; SANTOS, 2014).

De acordo com a distribuicdo do comprometimento, a PC pode ser classificada em trés
tipos (GIANNI, 2005): tetraparética, quando existe acometimento simétrico dos quatro
membros; diparética, onde o comprometimento dos membros superiores ¢ mais leve do que os
dos membros inferiores e hemiparética quando apenas um lado corporal encontra-se alterado,
em consequéncia de lesao do hemisfério cerebral contralateral.

Além dos distarbios ortopédicos e locomotores, obrigatdrio para a caracterizagdo da
PC, o quadro clinico pode incluir outras manifestacdes acessorias com frequéncia: déficit
cognitivo (como deficiéncia intelectual, alteracdes comportamentais, stress, transtorno do
déficit de atencdo e hiperatividade, disturbios da escrita e da fala), epilepsia, anormalidades
oftalmologicas (como retinopatia da prematuridade, cegueira cortical e estrabismo),
deficiéncia auditiva, problemas orais e dentarios, disfungdes urogenitais e gastrointestinais
(como incontinéncia urindria, vOomitos, constipagdo e obstrucdo intestinal) e, por ultimo,
distarbios do sono (LEITE; PRADO, 2004; SANTOS, 2014).

O diagnéstico de PC ¢ clinico-neurologico, com auxilio da tomografia
computadorizada e/ou a ressonancia magnética, e ¢ definido pelas alteragdes observadas, que
correspondem a classificacdo da PC. Atraso do desenvolvimento motor, tonus muscular
anormal e postura incomum sdo indicios significativos para o diagnostico de PC. A avaliacdo
dos reflexos infantis persistentes ¢ importante. A vigilancia de deficiéncias associadas, como
deterioragdo da audicao e visdo, convulsdes, problemas de percepg¢ao com um toque ou dor e
disfungdo cognitiva, pode ajudar a completar a avaliacdo clinica e determinar o diagnostico

(AMORIM, 2008; AGUIAR, 2011).

4.2 A Mulher, a maternidade e maternagem: uma retrospectiva historica.
A maternidade, qualidade ou condicao de ser mae, esteve sempre unida a contextos
historicos, sofrendo influencia direta do lugar social ocupado pela mulher, pela procriagdo e

pela crianca (CEZNE, 20009).
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Na idade antiga, observou-se a predominancia do matriarcado, a partir do mistério da
reproducdo sexual, ou seja, as mulheres eram reverenciadas porque produziam vidas novas
(SANTOS, 2006). Segundo Cezne (2009), na cultura grega a mulher aparecia como uma
figura lendéria justamente por conservar o gérmen que pregava a vida.

Durante a Idade Média, a familia europeia passou a ser constituida a partir dos
interesses econdmicos, excluindo qualquer tipo de relacdo afetiva entre os conjuges e entre
estes e os filhos. A preocupacdo e amor maternal, muitas vezes nao eram exercidos pelas
maes, que a delegava as camponesas pobres (GRADVOHL; OSIS; MAKUCH, 2014).

Entre os séculos XVII e XIX, com o desenvolvimento do capitalismo e a ascensdo da
burguesia, cabia ao estado administrar as relagcdes de produgdo e¢ a familia as condigdes de
sobrevivéncia. Deste modo, a crianga, até entdo criada em comunidade, passa a ser
responsabilidade dos pais. Ao mesmo tempo, consolida-se a diferenciacdo de papéis sociais.
Ao homem caberia o sustento da casa, enquanto a mulher os cuidados da familia (SCAVONE,
2001). Esse cuidado da mulher com os filhos ndo se restringiria apenas ao atendimento das
necessidades basicas do bebé, mas também a uma disponibilidade psicoafetiva, a qual passa a
ser denominada maternagem (WINNICOTT, 2006).

Nesse periodo, tem inicio uma alteracio na imagem da mulher como mae. A
maternagem passa a ser extremamente valorizada e os cuidados relativos a essa atividade
passam a ser exclusivos da mae. Ao mesmo tempo, iniciam-se as publicagdes médicas
definindo como deveria ser esse cuidado e estabelecendo a amamentagao como um dever das
maes. Boas maes seriam aquelas que cultivassem um amor incondicional pelos filhos
(GRADVOHL; OSIS; MAKUCH, 2014).

Dentro desse contexto, no inicio do século XIX, evidencia-se cada vez mais a
exaltacdo social da mulher associada a maternidade e a maternagem. Quanto mais
responsabilidades a mulher assumia dentro do lar como mae, cuidadora e educadora, maior
eram o status adquirido na sociedade, que valorizava o devotamento e sacrificio em beneficio
dos filhos e da familia (MOURA, 2004; FREIRE, 2008).

As criancas passam a ser consideradas como promessas de realizacdo dos adultos,
merecendo todo cuidado e atengdo da mae. Além do cuidado materno, o estado passa a ter
interesse na educacao desses futuros cidadaos. Isso ocorre porque a moralidade da familia
passa a ser essencial a consolidacao do sistema capitalista. Essa ideologia, além de incentivar
o aumento das taxas de fecundidade transformou a maternidade em um dever patridtico que se

estende até os dias atuais. As maes cabe o futuro da nagdo. Sdo elas as responsadveis pelos
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filhos saudaveis que se tornam cidaddos uteis a patria (GRADVOHL; OSIS; MAKUCH,
2014).

4.3 Ser miae de uma crianca especial: do sonho a realidade

Segundo Welter et al (2008), gerar filhos numa sociedade organizada a partir da visdo
em que cabe a mulher a educacdo dos filhos, e principalmente e/ou preferencialmente filhos
“normais” e saudaveis, o gerar filhos com deficiéncia acaba por trazer para a mulher/mae uma
responsabilidade ainda maior no que diz respeito as relagdes/condi¢cdes familiares.

Na presenca de uma malformagao, aprender a amar o filho e criar vinculo materno
requer tempo e aprendizado, o encontro do bebé idealizado com o bebé real, na psique da
mulher-mae, pode ser bastante conflitante (REIS; SANTOS; SANTOS, 2011).

O manual técnico do método canguru (BRASIL, 2009) apresenta os conceitos basicos
dos bebés que povoam as representacdes maternas e paternas. Na explicagdo encontrada no
manual, um bebé comeca a existir para seus pais muito antes de seu nascimento, a partir do
desejo que cada homem e cada mulher possuem desde sua infancia de um dia formarem uma
familia. Esse bebé ¢ chamado bebé fantasmatico. Este bebé acompanha a vida emocional
interna de cada um dos pais, mas possibilita alguns arranjos a partir das experiéncias e
vivéncias atuais e reais do casal com seu filho programado ou ja intra-utero, quando passa a
ser conhecido como beb¢ imaginario.

A partir do final do quarto més gestacional até cerca do sétimo més, este comeca a ser
pensado e imaginado por meio das representagdes que pai e mae oferecem as sensagdes que
ele provoca. Surgem as ideias de como sera esse bebé€, quais as caracteristicas que herdara do
pai, quais recebera da heranga materna, sejam fisicas, comportamentais ou de temperamento.

Esses bebés (fantasmatico, imaginario e imaginado) no momento do parto, dao lugar
ao bebé real, aquele que se apresenta no nascimento, com suas caracteristicas individuais,
tanto biologicas como psiquicas e que devera receber todo o investimento materno, paterno e
familiar para o seu cuidado e desenvolvimento.

Para Santos (2009), uma adequada maternagem requer uma série de atributos e
fungdes da mae, que devem preencher satisfatoriamente as seguintes condi¢des: ser provedora
das necessidades basicas do filho, possibilitar uma ligacdo afetiva adequada, compreender e
interpretar a linguagem corporal do bebé, perceber o que estd se passando com o filho, esta
disponivel para acolher o contetido das necessidades e angustias da crianga, reconhecer as
capacidades do seu filho, servir como um modelo de identificacdo e favorecer a formagao

fisica e psiquica da crianca.
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Ao se tratar de mae de filho com PC, exigira dessa mulher um cuidado ainda mais
especial e provavelmente por longo tempo e/ou por toda vida, a principio por ser um bebé, e
depois pelo surgimento das limitagdes proprias da deficiéncia. Somado a isso, ¢ possivel que
haja outros enfrentamentos em sua realidade: a discriminacao social, o preconceito, os
“rotulos e julgamentos”, a falta de suporte psicossocial muitas vezes bem como as condig¢des
socioeconOmicas desfavoraveis, em varios momentos, tanto para os tratamentos especificos,
medicamentos, locomogao, alimentagdo, higiene, quanto os outros gastos existentes, além das
despesas habituais (SILVA, 2013).

A mae, além de ter seu filho com deficiéncia, também tem que corresponder tempo de
vida e expectativas de outros membros, numa verdadeira tarefa multipla a cumprir, sem contar
que algumas maes se deparam sozinhas nessas circunstancias. As responsabilidades de fato
deveriam ser desempenhadas por outros membros da familia, embora seja notavel que em
muitos periodos se observam que a mae € vista como uma “heroina” dessa batalha, com um
grande caminho a desempenhar, e tantos percursos a afrontar, com insegurancgas, incertezas,
medos, sonhos, e comprometimentos (DANTAS et al., 2012).

De acordo com Silva (2013), quanto mais a mae apreender seus sentimentos e reagoes,
mas ela cumprird consciente seu papel, ndo apenas como cuidadora, mas também, como
mediadora da crianga na sociedade, visto que a vida da pessoa com deficiéncia, como
também, de sua familia, em muitos momentos, sdo sindnimos de anormalidade, inferioridade
e diferenca. Welter et al. (2008) afirmam que ndo ¢ nada fécil viver a experiéncia de ser
mulher-mae geradora de um filho com deficiéncia, sujeita as mais diversas situagdes de
enfrentamento, por depreciacdo, constrangimento, preconceito e discriminacdo social.

Nesse contexto de constantes lutas e dificuldades, para algumas mulheres, a
religiosidade e a espiritualidade torna-se um recurso benéfico, visto que, traz ao individuo o
contato com o suporte, com a fortaleza, esperanca, e também, a compreensao do significado
do acontecimento. Uma forca superior atua no membro da familia dando-lhe o entendimento
do proposito ou plano. Além disso, as vivéncias das praticas religiosas podem ser subtraidas
aos tratamentos, dando a sensacdo de alivio e cuidado, que Deus resolve ou ameniza os
problemas, de tal modo vindo sentir menos vulneravel a doenga e a tudo que acarreta, e
adquire-se um controle interior. Nesta ocasido, o enfrentamento religioso pode ser expresso de
varias maneiras e atividades, como: peniténcias, promessas, oragodes, rituais, peregrinagao

(BOUSSO; SERAFIM; MISKO, 2010).
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4.4 Cuidando de um filho com Paralisia cerebral

Sabe-se que a maternidade e paternidade sdo papeis sociais, estando este primeiro
termo atrelado diretamente ao cuidar, condi¢do esta, naturalizada como sendo constitutivo do
feminino. Aliado a essa fato, na sociedade contemporanea, observa-se que, com a dissolugao
da relacdo afetiva com a parceira, o homem tende a afastar-se também dos filhos oriundos
desta relacdo, o que causa uma tensdo no exercicio do ser pai, ou seja, o patriarcalismo tende
a perder espaco para a paternidade participativa, se nao, ausente (MOREIRA; PETRINI;
BARBOSA, 2010).

Contando ou ndo com o auxilio do pai, as demandas de cuidado sdo intensas e a rotina
¢ desgastante, fazendo-se preciso que as maes cuidadoras agreguem outras pessoas,
sobretudo, profissionais de saude que auxiliem no cuidado dessa crian¢a com dificuldade no
desenvolvimento (ALMEIDA, 2011).

O amor ¢ um sentimento essencial para cuidar, contudo, amar deve gerar movimento,
este sentimento deve funcionar como uma mola propulsora, que estimule a atividade de doar-
se e dispor-se ao outro, nesse sentido, ¢ pelo amor que se inicia o tratamento da crianga com
PC.

As metas do tratamento sdo o reconhecimento precoce do distirbio e a promogao do
desenvolvimento adequado, de modo que a crianga afetada possa atingir seu potencial dentro
dos limites de sua disfunc¢ao cerebral (HOCKENBERRY; WINKELSTEIN, 2006).

Segundo o National Institute of Neurological Disorders and Stroke (2009 apud LELIS,
2011), ndo ha nenhuma terapia padrdo que funcione para todas as criangas com PC, pois
conforme o estabelecimento do diagnostico e do tipo de PC determinado, uma equipe de
profissionais de saude ira trabalhar individualmente com a crianga e seus pais, ajudando-os a
identificar deficiéncias e necessidades especificas, para entdo desenvolver um plano adequado
e que atenda a todas as necessidades fisicas, sociais e psicoldgicas da crianga e de sua familia,

a fim de resolver as deficiéncias que afetam sua qualidade de vida.

E importante que esse plano agregue uma equipe multiprofissional nas
seguintes areas: fisioterapia para promover a melhora na dindmica do
movimento, postura e prevenir deformidades; ortopedia para atuar na
prevengao de contraturas, deslocamento de quadril e curvaturas da coluna;
fonoaudiologia para tratar disturbios da degluti¢do, impedimentos de fala e
outros obstaculos relacionados a comunicagdo; farmacologia para fornecer
medicamentos de controle das convulsoes, espasmos musculares e alivio da
dor; cirurgia para correcdo de anomalias anatomicas ou deformidades;
terapia ocupacional para desenvolver taticas de compensagdo para as
atividades diarias tais como vestir, ir a escola, entre outras atividades da vida
diaria; assisténcia social para auxiliar a crianca ¢ a familia na inser¢do nas
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comunidades e programas de reabilitacdo; aconselhamento através de terapia
comportamental para atender as necessidades emocionais e psicoldgicas.
(NATIONAL INSTITUTE OF NEUROLOGICAL DISORDERS AND
STROKE, 2009 apud LELIS, 2011, p.29).

Os enfermeiros também atuam reforgando o plano terapéutico e ajudam a familia a
planejar, modificar equipamentos e atividades para continuar o programa de tratamento em
casa. Além disso, promovem apoio e ajuda aos pais no enfrentamento dos aspectos
emocionais do disturbio, pois ter um filho com PC significa enfrentar numerosos problemas

da vida diaria e mudangas na vida familiar ( HOCKENBERRY; WINKELSTEIN, 2006).

No processo terapéutico e de reabilitagdo deve-se orientar o uso de
tecnologias adaptativas, tais como: aparelhos ortopédicos para compensar o
desequilibrio muscular, melhorar a postura e a marcha, favorecendo uma
mobilidade independente; cadeiras de rodas ¢ andadores para as criangas
com dependéncia mdvel e recursos que auxiliem a comunicagdo como
computadores adaptados, sintetizadores de voz ou placas de simbolos,
permitindo a comunicagdo de pessoas com grave comprometimento na fala
(NATIONAL INSTITUTE OF NEUROLOGICAL DISORDERS AND
STROKE, 2009 apud LELIS, 2011, p.29).

Em relagdo ao tratamento medicamentoso, o uso de terapia oral apresenta muita
limitagdo em criangas e ¢ indicada nas formas leves de espasticidade ou como terapia auxiliar
a outros métodos terapéuticos (FILHO, 2008).

O prognostico depende do grau de dificuldade motora, da intensidade das retragdes e
deformidades esqueléticas e da disponibilidade e qualidade de reabilitagdo (LEITE; PRADO,
2004).

Com isso percebe-se a importancia da figura materna em todo esse processo, € o
cuidado e amor desta que, inimeras vezes, impulsionard o sentido de viver na crianga
estimulando sua melhora; além de que sera a disposi¢ao desta mulher que promovera toda a
atividade profissional e proporcionara a continuidade da reabilitagdo no dia-dia.

Esse processo de cuidado demandard um constante estado de vigilia, manutencdo da
atencdo e uma preocupacdo especifica, condi¢do que em longo prazo favorecerd o
aparecimento de consequéncias danosas a saide (ALMEIDA, 2011).

Neste sentido, a atencdo deve-se voltar para a necessidade de apoio afetivo e suporte
aos cuidadores, especialmente para a figura materna, principal responsavel pela a crianga e

protagonista de uma experiéncia profunda e intensa com o processo de saude-doenga.
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Dessa maneira, busca-se neste trabalho, conhecer mais intimamente as experiéncias de
mulheres-maes de portadores de PC aprofundando as informacdes existentes a cerca dessa

realidade.

5. METODOLOGIA

A metodologia pode ser considerada como a luz que ilumina e indica o caminho do
pesquisador ou, ainda, como um farol que indica ao navegador o melhor caminho a seguir.
Ela pode ser desenvolvida por meio da utilizagdo de métodos e técnicas, além de outros
procedimentos cientificos (MORIN, 2000).

A pesquisa de campo ¢ uma das muitas maneiras de se fazer uma pesquisa cientifica.
Como estudante de enfermagem, esse tipo de estudo possibilita desenvolver a capacidade de
refletir criticamente a respeito dos conhecimentos adquiridos no decorrer do curso, bem como
sistematizar o processo cientifico, pratico e investigativo oriundo das indaga¢des teoricas,
observagoes da realidade e problematizacdes em que a académica estd inserida.

Esta pesquisa classifica-se como exploratoria e descritiva com abordagem qualitativa.
Segundo Gil (2010), as pesquisas exploratorias sdo aquelas que buscam explicitar e
proporcionar maior entendimento de um determinado problema. Nesse tipo de pesquisa faz-se
necessario realizar uma revisdo de literatura anteriormente ao inicio do estudo para o
pesquisador apropriar-se do que ja foi escrito até entdo sobre o tema de interesse. Ja a
pesquisa descritiva permite delinear minuciosamente as caracteristicas de determinada
populagdao ou fenomeno incluindo os dados relativos aos valores, opinides, sentimentos,
crencas e atitudes.

Em contrapartida, a abordagem qualitativa admite conhecer parte da realidade social
trabalhada a partir da subjetividade. Em outras palavras, a pesquisa qualitativa parte da
reflexdo do proprio sujeito sobre sua vivéncia, cuja realidade que ndo € visivel, precisa ser
exposta e interpretada. E a partir dai passa a buscar compreensao acerca do universo dos

significados (MINAYO, 2007).

5.1 Local da Pesquisa
Campina Grande (CG) ¢ um municipio brasileiro do estado da Paraiba (PB). A cidade
localiza-se a 125 km da Capital Jodo Pessoa, no agreste paraibano, na parte oriental

do Planalto da Borborema. Considerada um dos principais polos industriais da Regido
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Nordeste bem como um dos maiores polos tecnologicos da América Latina, foi fundada em 1°
de Dezembro de1697, tendo sido elevada a categoria de cidade em 11 de outubro de 1864.

De acordo com o IBGE (2014), sua populagdo ¢ de 402.912 habitantes, sendo a
segunda cidade mais populosa da PB. A area do municipio abrange 594,2 km? distribuidas em
7 distritos sanitarios, sendo 6 da zona urbana (Catolé de Boa Vista, Catol¢ de Z¢ Ferreira, Sao
José da Mata, Santa Terezinha) e 1 da zona rural (Galante). Sua regido metropolitana ¢
formada por 19 municipios o que resulta em uma populagdo de aproximadamente 630.788
habitantes.

Em CG existem oficialmente 52 bairros, 19 hospitais, 104 Unidades Basicas de Saude
da Familia (UBSF), 3 centros de referéncia de saude, além do Servico Municipal de Saude
(SMS).

O estudo foi realizado na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) e no
Centro de Reabilitacdo de Campina Grande (CRCG) - Prédio da antiga Associacdo de
Assisténcia a Crianga Deficiente (AACD), institui¢des de referéncia para tratamento da PC no
municipio. Ambas sdo associagdes que atuam na promogao de saude, orientagdo, prestacao de
servigos, apoio a familia e articulacdo das agdes de defesa dos direitos da pessoa com

deficiéncia, tendo sede em CG/PB no bairro do Catolé e Bodocongo, respectivamente.

5.2 Amostra

De acordo com Minayo (2007), em uma pesquisa qualitativa, preocupa-se menos com
a generalizacdo e mais com o aprofundamento e abrangéncia da compreensdo, uma vez que a
amostra ideal ¢ aquela capaz de refletir a totalidade nas suas multiplas dimensdes, portanto
seu critério nao € numérico. Interessa aqui o conhecimento, a descri¢ao e o aprofundamento
dos processos e situacdes relacionadas ao objeto de estudo.

As participantes da pesquisa foram as mulheres que possuiam filhos com PC,
assistidos na APAE e CRCG. Foram selecionadas e convidadas a participar da entrevista
todas essas mulheres que estavam aguardando antes e/ou apds as consultas, nos turnos da
coleta de dados da pesquisa.

O tamanho da amostra teve como base o critério de saturacdo, o qual considera o
numero de sujeitos suficiente quando for permitida certa reincidéncia das informagdes, porém
sem desprezar informagdes isoladas cujo potencial explicativo tem que ser levado em conta

(MINAYO, 2007).
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5.3 Critérios de Inclusido e Exclusiao

As mulheres incluidas foram as maes de criangas com PC associadas a APAE ou ao
CRCG que se encontravam realizando tratamentos (em curso) nessas instituigdes, maiores de
18 anos e que aceitassem participar da pesquisa apos a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido-TCLE (ANEXO F). Foram excluidas aquelas que ndo integraram estes

critérios.

5.4 Coleta de Dados

O levantamento de dados foi realizado por meio de entrevistas utilizando um roteiro
semiestruturado (APENDICE A) que facilitou a abordagem de todos os pontos de interesse
sem restringir a fala das entrevistadas.

As mulheres que atenderam aos critérios de inclusao foram aleatoriamente convidadas
a participar do estudo na ocasido do comparecimento para atendimento, de segunda a sexta-
feira. A entrevistadora realizou a leitura do TCLE, explicando os objetivos, riscos e beneficios
e a metodologia do estudo, bem como a responsabilidade e compromisso da pesquisadora em
cumprir os aspectos éticos do projeto.

Por se tratar de um estudo onde as participantes sdo voluntarias, elas assinaram o
TCLE concordando participar do estudo, podendo desistir a qualquer momento se houver
algum tipo de constrangimento emocional e/ou psicologico.

Para a realizacdo das entrevistas semiestruturadas, adotou-se a definicdo de Minayo
(2007, p.302), para quem uma entrevista “... €, acima de tudo, uma conversa a dois, ou entre
varios interlocutores, realizada por iniciativa do entrevistador, destinada a construir
informacdes pertinentes para um objeto de pesquisa...”. Assim, as entrevistas foram feitas
individualmente e privadamente. As participantes ndo conheceram as respostas umas das
outras e as questdes formuladas estiveram restritas a um dominio coerente de conhecimentos.

As entrevistas foram gravadas com o auxilio do gravador de um celular, a fim de
permitir a reprodugdo literal das falas e assim maximizar a fidedignidade na exposi¢do das
ideias, pois além de geradoras de evidéncias, as entrevistas tem também um significativo
valor narrativo e historico, & medida que contribuem para o resgate das experiéncias
vivenciadas pelas mulheres. Tiveram duracdo variada entre dezessete minutos e sete segundos
(17:07) a trinta e dois minutos e vinte ¢ um segundos (32:21) com média de tempo de vinte e

cinco minutos e treze segundos (25:13).
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5.5 Processamento e Analise dos Dados

Posteriormente a coleta de dados, foi realizada a transcrigdo das entrevistas buscando
analisar a percepcao das mulheres entrevistadas, a cerca do tema proposto, a partir das suas
proprias experiéncias. Durante a transcrigdo dos dados foram utilizados nomes ficticios
(nomes de pedras preciosas), ressaltando o sigilo e o anonimato.

A andlise dos dados foi realizada pelo referencial tedrico da Analise de Conteudo de
Bardin, na modalidade de Analise Tematica.

Inicia-se com a fase da pré-analise, que através da leitura flutuante se escolhe os
documentos; a fase exploracdo do material consiste em elencar as prioridades e categorizar as
informagdes coletadas; e por ultimo, a fase de tratamento e interpretacdo, que liga os
resultados obtidos ao alvo teorico, e permite avangar para conclusdes que levem ao avango da

pesquisa (BARDIN, 2004).

5.6 Aspectos Eticos

Primeiramente foi obtida uma carta de autorizagdo da APAE e do CRCG (ANEXO D
e E, respectivamente), que licenciou a realizacdo do estudo nessas institui¢des.
Posteriormente, foi necessaria a anélise e aprovacgio do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Universitario Alcides Carneiro (HUAC) da Universidade Federal de
Campina Grande (UFCGQG), na cidade de Campina Grande-PB, onde foi aprovado com o
CAAE n° 579237716.3.0000.5182 e Parecer N° 1.679.543 (ANEXO G). S6 apos aprovagao
pelo CEP, o estudo prosseguiu com a assinatura das mulheres que foram convidadas e que
aceitaram participar da pesquisa, através do TCLE segundo a Resolugdao n° 466, de 12 de

dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude.
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6. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

6.1 Caracterizacao das mulheres-maes

A amostra foi composta por 10 maes de portadores de PC, as faixas etdrias variaram
de 21 a 29 anos (5), e de 37 a 41 anos (5). Sobre a procedéncia, 9 (90%) mulheres sdo
provenientes de outras localidades, sendo 7 (70%) de municipios adjacentes a regido de
Campina Grande: Queimadas (2), Juazeirinho (1), Sumé (1), Alagoa Nova (1), Riachao (1),
Picui (1), e 2 do estado de Pernambuco (Santa Cruz de Capibaribe). Apenas 1 (10%) referiu
residir em Campina Grande, cidade escolhida para a realizacdo deste estudo e onde localiza-se
importantes centros de reabilitacdo do estado.

Resultado que difere da literatura, visto que, na pesquisa de Gragdo e Santos (2008),
bem como na de Torres et al. (2011) foi observado que todas as participantes residiam na
mesma cidade em que localizava-se as instituicdes de tratamento. Esse dado revela que, na
Paraiba, pode existir uma centralizagdo dos servigos de satide especializados na assisténcia a
pessoas deficientes nos grandes nucleos urbanos, enfatizando assim, a precariedade da
atencdo prestada aos portadores de PC nas cidades interioranas e de pequeno porte, sendo
necessario que maes de criancas com PC e que residem nesses pequenos municipios, busquem
uma melhor assisténcia para seus filhos em Campina Grande.

Quanto ao estado civil, 4 (40%) mulheres afirmaram residir com o pai da crianga e 2
(20%) com outro companheiro, totalizando 6 (60%) mulheres em unido estavel, 3 (30%)
casadas, e 1 (10%) solteira.

Em relacdo a escolaridade, 4 (40%) entrevistadas possuem ensino fundamental
incompleto, destas, 1 declarou ter voltado a estudar a pouco tempo, 3 (30%) referiram ensino
médio completo, 2 (20%) ensino médio incompleto, ¢ 1 (10%) o ensino fundamental
completo.

No que diz respeito & profissdo ou ocupagdo a maioria absoluta exerce fungdes do lar
correspondendo a 8 (80%) mulheres donas de casa, com 3 que trabalhavam, mas que
alegaram precisar parar com o intuito de dedicar-se a maternidade e 2 que estudavam, mas
que precisaram interromper os estudos em decorréncia da gestagdo. O restante das
participantes desempenham atividades de artesa (1) e costureira (1), profissdes exercidas em
suas residéncias. A renda familiar das participantes varia até =/> 2 salarios, contudo, 7 (70%)
mulheres referem o valor =/> 1 salario minimo, renda esta que, em sua grande maioria, ¢
oriunda do auxilio-beneficio da crianca com PC somada a algum trabalho temporario do

parceiro, “bicos” ou bolsa familia.
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Semelhantemente, nas pesquisas de Gragdo e Santos (2008), e Torres et al. (2011) a
maioria das participantes possuia baixo grau de escolaridade associada a precéria situacao
financeira, o que ressalta a desigualdade social e as dificuldades econdmicas vivenciadas por
essas mulheres-maes para prover o sustento € manutengao de seu filho especial.

O tipo de moradia mais mencionada foi casa (6), seguida de sitio (3) e apartamento
(1), com estrutura variando de 3 a 7 comodos, sendo a maioria de 5 comodos (6). A
composi¢ao de cada familia foi diversificada, variou de 2 a 9 pessoas tendo uma média de 4
componentes por familia.

Das 10 participantes, 3 mulheres declararam consumir alcool moderadamente, 1
declarou-se fumante, 1 afirmou ser ex-fumante ¢ nenhuma mencionou uso de drogas ilicitas.
Quanto a religido, a maioria declarou-se catolica (4), seguida de evangélica (2), crista (2), sem
religido, mas que crer em Deus (2).

Em relagdo aos antecedentes gestacionais, 4 (40%) mulheres tiveram 2 gestacoes, 2
(20%) referiram 1 gestagao, 2 (20%) mencionaram 3 gestacdes, € 2 (20%) 4 gestagdes. Ambas
que tiveram 3 gestagdes citaram a ocorréncia de aborto, equivalendo a 1 aborto espontaneo e
1 aborto provocado, da mesma forma, as duas que tiveram 4 gestagdes também sofreram
aborto espontaneo, ambas na 1? gestacdao. Ainda relacionado a ordem gestacional, foi possivel
observar que, das 10 mulheres entrevistadas, 6 (60%) relataram a ocorréncia de PC no filho
concebido na 2% gestacdo, 3 (30%) na 1* gestagcdo e 1(10%) na 3* gestacao.

Tendo em consideragdo o tipo de parto da crianca com PC, 6 (60%) mulheres
declararam pratica de parto normal e 4 (40%) mulheres referiram realizagdo de parto

cesariana.

6.2 Analise e discussao do material empirico

6.2.1 Ser mie de uma crianca com paralisia cerebral: percep¢ao e sentimentos

No que diz respeito as etiologias da PC, divergindo dos resultados de Gragao e Santos
(2008) onde as maes, em sua grande maioria, demonstraram ndo compreenderem os fatores
causais; em nosso estudo foi possivel concluir que 8 criangas tiveram andxia neonatal sendo 4
relacionados ao trabalho de parto prolongado e 4 ocasionadas por prematuridade devido
infec¢des adquiridas na gestagao aliada a outras complicagdes no periodo perinatal. As demais
duas participantes declararam a ocorréncia de gestagdo pos-termo e complicagdes durante o

trabalho de parto como a circular cervical de cordao umbilical, respectivamente.
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Sim, tudo normal né? so que ai quando foi pra... quando eu comecei a sentir as
contragoes né? pra chegada de La., o que acontece [...], eu comecei a sentir as
contragoes dia 12 de abril, La. nasceu dia 14, quer dizer, esses dias eu passei ld no
ISEA sentindo contragdo e a médica fazendo exame de toque e nada, enfim... eu ndo
tinha passagem e ela ficou la apelando pra nascer (SAFIRA).

Foi tudo acompanhado, so que eu fazia com dois médicos e no ultrassom que eu
fazia com um, ele dizia que ela era pra 28 de setembro ja com aqueles 10 dias
depois, e pelo outro que me acompanhava dizia que ndo, “Ah, vocé ndo va acreditar
em ultrassom ndo”, ai eu fiquei acreditando nesse que me acompanhava ai ela
passou do tempo de nascer, com 41 semanas, ja nasceu gravissimo, ja nasceu sem
batimentos cardiacos, sem respiragdo, ja saiu da sala do parto intubada, ficou na
UTI por 11 dias [...] (RUBI).

Minha gestagdo... fiz o acompanhamento, fiz o pré-natal, fiz 7 consultas de pre-
natal, minha gestagdo foi muito tranquila, eu ndo esperava, ndo sabia que ela era
especial la quando ela nasceu... e assim, eu tive uma gestagdo muito tranquila, so
na hora do parto que eu tive uma complicagdo, porque ela era lagada, ai eu passei
quase 3 horas dentro da sala de parto dela nascer, o médico ja tava desistindo pra
fazer uma cesariana ai foi quando ela nasceu, na hora que nasceu foi pra o baldo
de oxigénio, que ela ndo chorou...mas, assim, a gesta¢do em si, os 9 meses foram
muito tranquilos (CRISTAL).

Contudo, 7 das entrevistadas associaram a hipoxia com a existéncia de erros médicos,
consequéncia da negligéncia, imprudéncia ou impericia no periodo pré-natal e/ou durante o
trabalho de parto. Os fatores causais também foram relacionados a situagdes de sustos,

complicacdes no periodo gestacional, e problemas na estrutura hospitalar:

O meu caso foi o erro médico, [...] que ele tirou ela antes do tempo sem eu sentir
nada, a minha gravidez dela foi normal, comia bem, tomava remédio, ia pra o
médico todo més [...Je ele marcou antes a cirurgia, ndo sei porque ele marcou
antes... erro dele mesmo, ai quando eu tive ela, ai ela foi direto ja pra UTI, que deu
uma parada cardiaca nela [...] O médico, o erro médico do momento do parto,
porque eu ndo entrei em trabalho de parto, ndo tive dor nenhuma dela, me
acompanhei normal com ele, todo més eu ia, ndo senti dor de nada e a ultrassom
dava tudo normal dela (AGAPE).

E, nasceu de 7 meses e sofreu bastante pra nascer. Foi 2 dias. Porque, como era
prematuro, eles tentaram segurar né? Ai foi faltando oxigénio (TURMALINA).

Foi tudo perfeito, mas ao nascer eu ndo podia ter ele normal, ai forcaram eu ter ele
normal, até sair normal...ai faltou muito oxigénio pra ele, que eu tenho o laudo
médico dele la em casa, de Dr G... Ai Dr. G. falou: “Se tivesse feito cesdarea nele,
ele talvez ndo chegasse a esse ponto como ele esta agora”, fora a mdozinha né? que
ele tem um probleminha na mdo...somente (AMETISTA).

A minha gravidez foi 6tima, ndo teve problema de nada, so a infec¢do mesmo, e se
num fosse por conta do hospital que atrasou o parto dela, ela tinha nascido sem
nenhum problema. Teve um acompanhamento... ndo foi muito bom, ai ela pegou
uma infecg¢do hospitalar, eu fiz exame e acusou isso ai... pegou infec¢do hospitalar e
falta de oxigénio [...] a bolsa estourou, ai passou muito tempo com a placenta
aberta, ai pegou a infecgio hospitalar (PEROLA).

Na verdade, ele nasceu dia 03 de novembro, dia 05 ele ja tava comigo mamando
normalmente, ai teve um episodio no ISEA que teve uma pane elétrica, ai queimou
incubadora, forro dentro da UTI... teve aquele problema todo, ele inalou fumaca,
ele tava saindo da UTI, ficando comigo, mamando, botando, so pra testando, mas
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tava dentro... Ai como aconteceu isso, ele inalou muita fumaca, porque ele ndo tava
intubado [...], ai depois disso ele piorou, ai foi transferido pra FAP ai terminou
ficando la até o dia 03 de dezembro. Até ai nos ndo tinha descoberto nada, ai
quando ele tinha 4 meses percebi que ele tinha uns sustos estranhos, se assustava
muito, mas mamava normalmente, ai eu fui passar na pediatra, ai ela pediu pra eu
passar num neuro, num disse nada, ai fizeram um eletrocefalograma, deu que era
crise epiléptica e fiz uma tomografia, na tomografia deu que ele tinha paralisia
cerebral (TURMALINA).

Na pesquisa realizada por Sandor (2011), dentre as causas identificadas, os fatores
relacionados ao pré-natal (pré-eclampsia, diabetes) e perinatais (andxia neonatal,
prematuridade), foram os mais prevalentes. Da mesma maneira, neste estudo também existiu
a percepg¢ao de que a conduta profissional nao foi adequada.

Matthes (2010) assinala que cabe ao obstetra ouvir e orientar a paciente
adequadamente, respeitando a escolha livre e consentida da mesma, além de adotar, em
comum acordo, a melhor conduta, pois a PC tem repercussdo permanente na vida de todos
envolvidos (profissional, crianga, e especialmente da mulher-mae), e na maioria das vezes,
pode ser evitado com a pratica da humanizagdo, da responsabilizagdo ¢ do comprometimento
da equipe de saude.

Ressaltamos que o comprometimento dos servicos de saide com o bem-estar da
mulher e de seu filho com PC, deve ir além ao periodo pré e peri-natal, mas deve
proporcionar um seguimento continuo e rigoroso, com direito ao acompanhamento e a
explanagdo do problema da crianca.

Diante disso, no que se refere a percep¢do das mulheres acerca da encefalopatia, 6
(60%) participantes relataram nao ter recebido explicagdes a cerca do diagnostico da crianga,
4 declararam ter recebido orientagdes mas todas mostraram superficialidade, inseguranga e/ou
desconhecimento sobre o assunto “Paralisia Cerebral”. Aquelas que tentavam descrever o
problema o referiam apenas como “falta de oxigénio no cérebro”, e sempre correlacionado as
caracteristicas fisicas do proprio filho. Além disso, 4 mulheres afirmaram terem davidas
pertinentes sobre o tema.

E, confuso, que tem a paralisia infantil que o povo fala e tem paralisia “celebral”
né? ai eu procurei, so diz assim: a paralisa “celebral” é quando falta o oxigénio

né? na cabega... quando a crianc¢a passa da hora de nascer, tem alguma coisa
assim... ai eu so sei disso... que eu ndo sabia de nada antes [...] (ESMERALDA).

E, me explicaram, jd bem agora a pouco tempo, que eu vim pra um neuro com ela
aqui em Campina, ai que ele foi explicar tudo, o que é a paralisia, que na verdade,
digamos assim, uma parte do cérebro que morre, perde o mo... a parte que foi
afetada no caso, que ela teve um sangramento na cabega [...]( RUBI).



35

Explicaram, explicaram. Porque... é... como é que se diz... esqueci agora... deixa eu

ver se me lembro... E a falta de oxigénio no cérebro, que eu sei é so isso
(AMETISTA).

Bom, eu creio que é uma paralisa¢do... no caso de La. né? Assim, afetou a
coordenagdo motora né? A fala, mastigagdo né? dela, e assim, ela tem uma audigdo

muito boa, mas ai tem coisas que ela ndo entende, assim né? Creio eu, que ela ndo
entenda... (SAFIRA).

“O que... Minha duvida maior sdo os nomes que eles ddo, os nomes cientificos ndo
80 0 PC, porque vocé dizer assim, minha filha tem PC, ai vocé olha no diagndstico
ai tem la: Paralisia num sei de que e num sei de que, sdo esses...os nomes cientificos
que sdo dados ao PC em si que me surge algumas dividas (PEROLA).

Gragdo e Santos (2008), em sua pesquisa, também percebeu que existia uma barreira
separando e dificultando a relagcdo profissional-paciente, a medida que o uso de um
vocabulario especializado redobrava o distanciamento em decorréncia do grau de escolaridade
diferenciado. Com isso, a grande maioria das maes desconhecia o significado da PC e metade
das que respondiam que tinham conhecimento associava a PC & parada total do cérebro de
maneira proporcional a auséncia de controle motor.

Infelizmente, € possivel perceber nos relatos de Rubi e Diamante, circunstancias de
despreparo profissional e/ou falta de manejo, no que se refere a sensibilidade e empatia, num
momento tdo singular como o da recepc¢ao do diagnoéstico do seu filho:

Na verdade ndo foi informada de nada, ela so ficou la e o médico ndo dava
esperanga que ela sobrevivesse né? E so a gente ficou esperando... esperando com

Deus, e ninguém nunca disse nada, e tanto que ela recebeu alta e o médico ndo
disse as sequelas que ela poderia ter, nada (RUBI).

Ndo, a primeira que me atendeu ela foi super ignorante, disse que a minha filha ndo
ia andar, ndo ia falar... e falou um monte de coisa que eu sai chocada de la, entdo,
assim, a gente ndo espera isso de nossos filhos né?/[...] (DIAMANTE).

Diante disso, Sandor (2011), expde a necessidade de que as informacdes sejam
esclarecidas por profissionais capacitados e experientes, numa linguagem acessivel e clara
para que ndo haja nenhum dano devido a falta de explicacdes. Do mesmo modo, se torna
imprescindivel a compreensdao do diagndstico, pois através desse momento ha a possivel
aceitacdo ou nao da crianga.

E necessario que essas mulheres-mdes ndo alimentem davidas ou questionamentos
acerca da condicdo da crianga, para que estas venham a aprender a lidar com a nova situacao
da forma mais natural possivel, para que sentimentos com repercussoes negativas sejam
minimizados.

Nesse sentido, no que diz respeito aos sentimentos experimentados pelas maes no

momento da descoberta do diagndstico da crianga, o estudo de Sandor (2011), revela a
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dindmica interior das maes foi marcada por variadas sensagdes, pensamentos e atitudes, desde
a falta de aceitacdo até o sentimento de culpa, angustia, frustracdo, revolta, ira, depressao e
resisténcia. Semelhantemente, em nossa analise, percebemos 7 narrativas expressando
sentimentos de impacto negativo.
Assim, pra mim, especial pra mim ia ser assim, uma menina assim, que ndo ia ter
tanta dificuldade né? mas com o tempo eu fui vendo as dificuldades que ela ta tendo
de falar, de andar, ai comegou a vim aquele... a realidade... pra mim, mas assim, t6
sabendo..., me levando com essa realidade no dia a dia né? porque tem muitas mdes

ai que tem crianga mais pior do que a minha né? a minha, ainda assim, ela é mais
durinha né? e tem umas ai que depende totalmente das mdes (PEROLA).

Ah, eu chorei muito, eu era muito novinha, 16 anos... chorei demais. Eu fiquei triste,
porque quem ¢é que... todo mundo espera, quando a pessoa ta gravida, ter um filho
com saude né? saudavel... quer ver... eu ficava triste era quando eu via alguma
crianga andando quando ela tava com 2 anos, que ela ndo anda ainda, ela tem 5
anos e ndo anda [...] (AGAPE).

Em uma sociedade que vive em fun¢do de um padrao de beleza e que tende a rotular e
excluir os diferentes, a expectativa do filho perfeito ¢ natural. As mulheres-maes acabam por
absorver essas concepgdes, alimentando assim, crencas negativas sobre ter um filho com
deficiéncia. Assim, torna-se compreensivel que estas experimentem angustias, desesperos,
inquietudes, crises, depressao no contato com seu filho em primeiro momento.

Silva (2013) declarou que a mae atravessa um processo de luto decorrente do
desaparecimento efetivo (fisico) do objeto relacional, onde a crianga nascida nao ¢ aquela
gerada pela fantasia. Sob esta visdo, a crianga “necessita” nascer de novo, isto &, ser
novamente idealizada no pensamento de seus pais, para ser concebida como novo bebé real,
juntamente com suas “imperfei¢des e/ou insuficiéncias”.

A reacdo psiquica determinada pelo o luto foi descrita por Kiibler-Ross (2008) tendo
cinco estagios: negacao e isolamento; raiva; barganha; depressao, e aceitacao.

Silva (2013) em seu estudo sobre os fatores de risco e de protegdo em maes de filhos
com paralisia cerebral observou que as maes que nao acreditam no diagndstico, encontram-se
na fase de negagado. Estas tendem a fechar-se em sua prépria dor, havendo assim, dificuldade
de interagir com o bebé. Paralelamente evitam também o contato com outras pessoas, tal
isolamento pode prolongar-se por dias, meses ou anos.

A fase de negagao pode ser observada na fala de Safira que detalhou um pouco sobre
essa dificil periodo de sua vida:

Na verdade eu nem sei explicar, porque assim, eu queria ela, mas eu ndo queria
aceitar os fatos, e ai, era uma dor muito profunda, era uma dor... num tem quando

vocé perde alguém que vocé gosta muito? Que fica aquele vazio, uma dor que ndo
tem remédio que passe? Uma dor na alma... Resumindo, pronto, pois era desse jeito
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a dor, era terrivel, e quase que o pai me deixa porque ele dizia que se eu ndo
quisesse aceitar ela, ele ia embora com ela, levava ela, que ele que ia cuidar e as
irmd dele... que ele ndo é daqui de Campina... e foi bem dificil, bem dificil mesmo, e
ele também ficava sem saber o que fazer porque eu fiquei depressiva, ele também
ndo entendia muito, e assim, cada amigo que chegasse e desse aquele apoio mas...
foi bem dificil... muito (SAFIRA).

Na fase de depressdo, ainda fazem parte a autoacusacgdo, a culpa e a raiva contra si
mesmo. Nessa fase, geralmente a pessoa enlutada comeca a interiorizar o luto, buscando
assim, através desse processo, visualizar a situacdo de forma real, sem a interferéncia dos
primeiros sentimentos relacionados a negacao, a raiva ou a barganha (TAVERNA; SOUZA,
2014).

Nesse sentido, observamos o depoimento de Rubi que relata ter manifestado a culpa
associada a duvidas sobre o que poderia ter feito para evitar o acontecido:

[...] Inclusive eu me culpava, achava que a culpa era minha de ter acontecido isso
com ela porque eu ndo procurei outro médico se eu vi que alguma coisa tava
errada... sabe? Eu me culpei, até pouco tempo atrds eu me culpava por isso. Por
ndo ter procurado outro médico e saber que hoje ela é assim so por isso, se ela
tivesse nascido na data tava tudo certo e ela taria como qualquer outra crianga:

correndo, falando, que ela também ndo fala..., mas hoje eu ja to mais conformada,
acho que as coisas de Deus ¢ assim (RUBI).

Silva (2013) afirmou que, o fato da mulher mae sentir-se culpada e hipotética pelo o
ocorrido no passado, ¢ um problema que deve ser considerado, devido a necessidade de
desconstruir os modelos idealizados, encarar o processo de enfrentamento, que possibilita
retornar ao seu reequilibrio inicial. Dessa maneira, quanto mais a familia estiver disponivel a
esta adaptacdo permanente, ao novo estilo de vida, ela terd uma repercussao positiva em seu
desenvolvimento, ja que se trata de um reajuste em todas as 4reas envolvidas, seja na
educacao, na saude, no lazer, nas relacdes familiares ou sociais.

Nessa perspectiva, foi possivel vislumbrar que, para algumas mulheres-maes, mesmo
na presenca de preocupacgdes, tristezas e insegurangas, um novo sentido existiu para este
contexto. Descobre-se nos discursos de Turmalina e Cristal, novas impressoes e experiéncias
e uma capacidade de superacdo, de ultrapassar todos os obstaculos da vida com sucesso,
potencialidade e fortaleza, vivenciando assim, a experiéncia da resiliéncia:

Ndo, fiquei ndo, ai fiquei assim... vamo pra frente, a gente vai conseguir, e o que
tiver de vim a gente vai passar (TURMALINA).

No comego eu achei, assim, eu fiquei preocupada, fiquei nervosa, mas eu tive uma
aceita¢do muito boa, [...] eu recebi muito bem, apesar de ter sido ha 10 anos atrds
eu recebi muito bem o diagnostico (CRISTAL).
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Silva (2013) afirma que resiliéncia ¢ uma forma de como lidar com as adversidades da
vida, numa inclinag¢do de extrair dos fatos desfavoraveis uma postura internamente flexivel, e
de enriquecedor aprendizado, indo além de uma simples acdo de defesa rigida e/ou
estaticamente protetora.

As mulheres-maes, por sua vez, também recorrem a fé no intuito de adquirir forgas
para suportar as adversidades através da religido ou do sentido espiritual, vindo assim, a
atingir um novo alvo, uma tarefa, uma missao a ser cumprida. Observamos os seguintes

relatos:

Eu passei 3 anos na UEPB, com fisioterapia... tudo, aquela coisa toda... Mas ndo
me assustou porque eu vi ele praticamente morto, e eu pedi a Deus que me desse do
Jjeito que vinhesse, entdo do jeito que vinhesse pra mim... tava com vida... tava
bem... e naquele episédio 4 criancas morreu e o meu sobreviveu. E um presente de
Deus, ndo me assusta paralisia, ndo me assusta dificuldade, nada disso me abala
ndo (TURMALINA).

Ndo... Ndo... Ndo... Nao fiquei confusa ndo porque Deus so coloca aquilo que vocé
¢é capaz de suportar na vida... que Ele ndo tinha me dado G. assim, se eu ndo fosse
suportar, entdo eu aceitei sem nenhuma duvida, entendeu?... (AMETISTA)

Num sei quando, mas creio eu né? que eu creio em Deus, ndo tenho religido, mas
também ndo preciso porque a minha fé ja é o bastante. Creio eu que, como Deus
pode tudo né? que La. vem um dia a falar, a andar, enxergar melhor... que também
afetou a visdo dela né? Enfim, La. saiu bem prejudicada nessa situa¢do toda
(SAFIRA).

A pesquisa de Gondim (2009) realizada no Ceard, com 12 maes de criangas com PC,
revelou formas de enfrentamento semelhantes. No estudo foi observado que a espiritualidade
e a religido vivenciada permitem a familia encontrar-se mais fortalecida, revigorada em suas
crencas e valores, sentindo-se assim, estimulada a comportamentos eficazes e harmonicos.
Embora, seja uma experiéncia individual, isto ¢, cada pessoa possui sua forma de
experimentar, atuar, e crer a esséncia de sua espiritualidade, ela se encontra envolvida na
comunidade inserida, independente de qual seja a religido, o credo ou dogma professado.

Compreende-se assim, que a espiritualidade, a forga interior e a resiliéncia sdo
conceitos intimamente interligados, proporcionadores de novos significados e,
consequentemente, de novas metas, metas estas que vém a impulsionar a transformac¢do na
dindmica de vida dessas maes de portadores de PC, e que resulta, para grande maioria das
mulheres (9), em alegria e orgulho de ser mde de uma crianga especial.

Rubi e Turmalina e Agape defendem que o amor que sentem por seus filhos com PC é
diferenciado, pois ¢ um amor que além das caracteristicas naturais da maternidade, tem
também como particularidade a permanente inocéncia, dogura e caracteristica dependente da

crianga.
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Maravilhoso, sem palavras. Eu acho que o amor é dobrado, todo mundo dizia isso,
quando vocé é mde e tem uma crianga especial parece..., lhe cativa mais, ai que
vocé se aproxima mais, ndo que eu ndo ame, amo os dois por igual, meus dois filhos
pra mim ndo tem diferenga (RUBI).

Ah... tudo de bom, eu acho assim, a gente ndo td preparada, a gente... vem,
acontece... mas ensina bastante, ensina muito, demais até... é gratificante, um
sorriso dele, um abraco, um “mamde te amo muito”, é... vale a pena tudo sabe?
Nem que eu passe assim, uma noite de sono com ele ou que aconte¢a alguma
coisa... vale a pena, é muito... ¢ um amor tdo grande que eu ndo sei explicar, eu
amo muito a minha filha de 15 anos, mas é como eu digo a ela, ¢ um amor grande
de mde, mas esse aqui é um amor maior de mde, é um cuidado maior, é um carinho,
uma ateng¢do maior, que cé tem que ta junto ali, ta sempre... mas é uma maravilha,
se tivesse outro e tivesse especial seria do mesmo jeito, do mesmo jeito...
(TURMALINA).

Deixa eu ver como eu vou descrever... se eu fosse pra escolher, eu escolheria ela...
escolheria ela, eu sei que passei por muita coisa com ela mas eu gosto demais dela,
“ixe maria”, demais, demais. Tudo valeu a pena passar por ela, eu ndo me
arrependi ndo, de jeito nenhum... eu poderia ter filho ainda mais cedo, me arrependi
de jeito nenhum (AGAPE).

Ametista, Pérola, Cristal ¢ Diamante relatam sentirem-se eleitas, escolhidas por Deus
para receberem um presente, uma bengdo especial, um filho especial, filho este que também

proporciona a elas a titulacdo de mae especial.

Aah, maravilhoso, uma bengdo de Deus, que como eu te falei, que Deus quando ele
da um filho especial é porque a mde nasceu especial também, porque nem todas as
mdes merecem um presente. E maravilhoso ser mde dele (AMETISTA).

Assim, pra mim é uma beng¢do de Deus porque cada um... que eu acho assim, que
cada mae aqui foi escolhida, foi escolhida por Deus pra ser mde de uma crianga
assim, pra mim é uma ben¢do (PEROLA).

Olhe, eu digo direto, ser mde de uma crianca especial ndo é pra todo mundo, eu
acho que a partir do momento que Deus coloca uma crianga especial na terra, antes
dele colocar, antes dele imaginar ele vai pensar quem vai ser a mde, porque o fardo
ndo é maneiro, é uma trajetoria pra o resto da sua vida, é uma trajetoria de luta, de
conquistas, de perdas e de ganhos, mas acima de tudo é uma trajetoria que vocé tem
que ter muito amor (CRISTAL).

Eu me sinto especial, eu digo, ela é o tudo pra mim, as vezes quando eu saio pra
algum canto sem ela... chega o dia de eu vim pra ca e ela ficar com o pai dela, eu
olho pro canto... porque pra mim falta alguma coisa, eu ndo consigo sair sem ela,
ndo vou pra nenhum canto se ela ndao puder ir (DIAMANTE).

Igualmente, algumas maes entrevistadas por Sandor (2011), consideram que a PC de
seu filho pode estar relacionada a uma vontade divina, e que Deus as considera pessoas
especiais para cuidar de uma crianga nessas condic¢des. Independentemente do tipo de religido
que referem professar, estas acreditam que a fé ¢ um fator que as auxilia no enfrentamento dos

momentos dificeis e dar apoio, suporte e forca, para que continuem seguindo a vida.
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6.2.2 A dinimica de ser mie de um individuo com paralisia cerebral

6.2.2.1 Dinamica do cuidado: vida e rotina

Com a atual realidade da familia, modificada pelo nascimento do filho com PC,
emergem novas exigéncias de como atribuir uma série de responsabilidades, até este
momento, ndo previstas, como: mudancas de rotina, tratamentos médicos, op¢des educativas,
cuidados fisicos e emocionais cabiveis, trabalhos de habilitacdo, prevencao e estratégias
inseridas na familia. Neste aspecto, percebe-se que cada mae pode vir a apresentar inimeras
reacdes e formas de lidar com a situagdo de deficiéncia e com o processo de adaptagdo em
relagdo ao desenvolvimento deste (SILVA, 2013)

Com relagdo ao tempo que as maes tem ciéncia da situa¢do da PC do filho variou de 2
anos ¢ 4 meses a 16 anos e 6 meses, anos estes que permitiram grandes experiéncias de
crescimento para essas mulheres, que aprenderam no dia a dia a ser mae de uma crianca
especial. Como podemos observar nos relatos a seguir:

Eu falo e ela entende, quando ela quer uma coisa eu pergunto..., eu mesmo vou
perguntando as horas que, por ex. eu digo: La. tu quer uma fruta, tu quer comer...
ai eu digo o nome das frutas e ela sabe o que ela quer, porque eu sempre disse,
como eu ndo aceitei no inicio como eu te falei, eu dava comida a ela, ela botava
mais pra fora do que engolia, e ai eu acho também que isso ajudou um pouco, a
minha... eu ndo aceitar a situa¢do. Porque eu tratei dela como uma pessoa normal,
eu nunca dei nada passado no liquidificador, é assim, comida tem mde que passa no
liquidificador e ainda bota na mamadeira pra atrasar mais ainda a situagdo né?
Entdo eu acabei estimulando sem saber né? e ai hoje em dia ela come, assim, ela

sabe os nome, eu sempre disse a ela: [...] “La. tem isso, isso e isso pra o almogo, tu
quer isso La.”’? Ai ela quando quer ela bate palma [...] (SAFIRA).

[...] Eu cresci como mde através dela, desses problema dela, e a cada dia eu
aprendo coisas, sabe, assim, do desenvolvimento dela. (DIAMANTE).

Nos depoimentos a seguir podemos identificar algumas dessas diferentes maneiras de
como as mulheres organizam-se rotineiramente € como essa experiéncia de ser mae de uma
crianca com PC influencia suas vidas.

Rubi relatou dedicar bastante tempo para o tratamento clinico de sua filha especial,

resultando em uma rotina corrida e voltada exclusivamente para a crianga:

Geralmente ela [...] acredito que ela ndo dorme bem, inclusive ela ta dormindo
agora atraves de medicagdo, mas ela passava a noite inteira acordada, mas hoje ela
ja dorme. entdo ela dorme, acorda... ndo tem hora bem certa, mas quando acorda
toma o mingau, faco um pouquinho o almogo e a gente ja vem pra ca (CRCG), que
a gente vem, so falta a terga, na segunda, quarta, quinta e sexta estamos aqui em
Campina, porque ela é daqui da AACD (CRCG) e de outra clinica aqui onde ela faz
acompanhamento. Minha rotina é essa, acorda, corre, vem pra cd, chega, as vezes
de noite, é tarde, faz um jantarzinho/...] (RUBI).
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Semelhante a Rubi, Pérola também referiu sua dedicag¢do exclusiva a sua filha com PC

e enfatizou as dificuldades cotidianas encontradas:

Assim né? meu dia é cuidar dela, dar de comer, botar pra dormir, tudo pra ela, eu
tiro mais pra ela né? Gragas a Deus, ela se alimenta bem e dorme bem, porque
assim, tem muitas crianga que dar trabalho né? as mde mesmo chega dizendo: “Ah,
eu té6 com muito sono aqui...”, mas gracas a Deus ela so aperreia mesmo quando
ela ta doente, mas quando ndo ta dar pra cuidar direitinho. Ai dou banho nela, por
enquanto eu dou na banheira, mas vou ver se eu consigo pela a AACD (CRCG) uma
banheira mais melhor, alto... que eu dou banho baixo, de coca [...] (PEROLA).

Ja Ametista e Esmeralda, assim como a maioria das outras mulheres-maes, declarou
tentar viver uma vida comum proporcionando o mesmo ao seu filho, mas devido ndo confiar

nas pessoas, acaba por concentrar a responsabilidade apenas em si:

[...] Vou e viajo com ele, vou pra praia, vou pra uma festa, vou pra o forro, ele foi
para o parque do povo umas 4 noite, chegou 2 hora da manhd. Ja sabado a gente
foi pra o comicio la do prefeito da minha cidade, chegamo 1 hora da manha. [...]
Mas... ta por fora, porque assim... eu tenho que trazer G. pra realidade e ndo ficar
com G. dentro de casa que ndo faz bem pra ele também [...] Ele dorme 6, 7 horas da
noite quando ndo vai pra as festa, quando ele vai, dorme depois de 2 horas da
manhd, quando chega em casa. Ele dorme tranquilo... se acorda bem [...] Assim que
se acorda, vou e escovo os dentes dele, dou comida pra ele, cafezinho dele, dou
banho e vai pra o colégio... que ele estuda... em colégio publico mesmo. E eu fico la
com ele, eu abri mdo de ir pra casa pra ficar la com ele porque hoje em dia
realmente ta muito dificil confiar nas pessoas. Eu ndo confio em ninguém, entdo eu
abri mdo pra ficar com ele, até 11 horas, depois quando chega em casa ai... ja tem
almocgo pronto, que eu ja deixo pronto né, eu s6 vou esquentar no outro, dou a ele
de comer e vou arrumar a casa. Ai quando é segunda e quarta eu venho pra aqui
(APAE)... e assim é minha vida (AMETISTA).

[...] Eu saio e ndo gosto... Fico naquele pensamento... as vezes tenho medo dele dar
uma convulsdo ali, receber um telefonema na hora ali, s que eu vou e chego e ele
ta tranquilo. Ndo, confio ndo. S6 com minha menina, que ela ta uma mocinha ai
quando eu saio ela fica. Ndo, confio ndo, ninguém sabe cuidar, ninguém sabe dar
comida [...] (ESMERALDA).

Silva (2013) defende que, se as maes de portadores de PC vém empregando
comportamentos que subestimem ou superprotegem a crianga, logo, ela impediré e restringira
o desenvolvimento de seu filho, causando-lhe um desempenho improprio e dependente,
assim, a postura da familia centralizada na crianca com deficiéncia acarretara consequéncias
negativas para todos os membros.

Além disso, compreende-se que uma mae resiliente admite as dificuldades surgidas e a
necessidade de recorrer por auxilio. Neste momento, torna-se evidente que a resiliéncia ¢
baseada na relacdo, € o isolamento apenas contribui para situagdes de estresse, e de risco para
familia (SILVA, 2013).

As mulheres também foram questionadas sobre qual teria sido o periodo mais dificil

para cuidar de seu filho especial e, coincidentemente, a maior parte (6) das mulheres-maes
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afirmaram ter sido os primeiros anos da crianga, principalmente devido a fatores como: idade
da mulher-mae, inexperiéncia no cuidado, falta de conhecimento e de explica¢des sobre a PC,
dificuldade para adquirir equipamentos e instrumentos proprios para esse tipo de crianca e os

proprios fatores do dificil processo de adaptacao.

[...] Os 3 primeiros anos foram os mais dificeis [...], a dificuldade de locomogdo,
dificuldade de banho, porque tudo é novo, tudo é novidade, vocé comegar a se
adaptar aquela pessoa, se adaptar a se cadeirante, se adaptar a tomar banho de
outro jeito porque na maneira... quando é novo, assim, mais novo, tudo é mais facil,
mas quando vai crescendo? Que comega as dificuldades? Quer que eu vou fazer?
Vou colocar ela aonde pra dar um banho? Vou colocar ela aonde pra escovar um
dente? Vou colocar aonde pra pentear um cabelo? Tudo isso vai.... sdo dificuldades
que vocé so vai realmente aprimorar com o tempo. Com o tempo que vocé vdi....
Hoje ndo, hoje eu nao tenho dificuldade de jeito nenhum de lutar com C., tanto em
casa como eu vou, viajo, viajo muito, gosto de viajar, e assim, pra onde eu vou, eu
ndo tenho essa dificuldade mais, mas no comego era muito dificil (CRISTAL).

No comego, no comego pra gente tudo é dificil, encontrar médicos, respostas, assim,
que a gente entenda, a gente fica se perguntando... no comego tudo é dificil, mas
depois..., a gente vai acostumando, e outra coisa, a gente vai aprendendo uma com
as outras maes assim, entendeu? (DIAMANTE)

Atualmente, 2 maes vivem esse processo de aceitacdo ¢ adequacdo a condigdo da
crianca. Pérola e Jaspe emocionaram-se ao relatar as dificuldades que elas vivenciam para

aceitar e encarar as limitagoes dos seus filhos com PC:

Pra mim o mais complicado foi enfrentar foi a cadeira de roda, que td sendo até
hoje [...] pra mim foi o mais dificil foi colocar ela na cadeira de rodas, porque foi a
parte que mais me doeu, a parte mais dificil pra mim [...] me dar dor, doi ver minha
filha...porque, assim né? qual é... t0 até... desculpa ai (CHORO...) porque qual é o
sonho de uma mae né? ...desculpa... (CHORO...) é ver minha filha andando né? e
ver minha filha dependendo de uma cadeira de roda... pra mim... pra mim doi muito
em mim...queria ver ela dependente né? das proprias pernas dela. Ai, isso assim,
ainda to me recuperando, aos poucos assim... ai, eu até evito de botar, quando ela
vai pra o colégio ai eu boto, que ela ta no colégio, até foi... os médico daqui mesmo
que pediu pra eu colocar no colégio... ai eu coloco, mas com uma vontade imensa
de tirar de volta (PEROLA).

Sei 1, acho que ficil ndo é ndo viu? E muito é dificil minha fia, se a pessoa ndo se
pegar com Deus viu? Vocé num..., a gente que somos mde dessas crianga especial a
gente sabe... (CHORO), As vezes eu fico pensando sabe? Eu num sei o que eu fiz no
mundo ndo..., assim, eu fico me perguntando sabe? Eu digo: “Meu Deus serd que
eu fiz alguma coisa no mundo que Deus me castigou?” Fico falando... ai made diz:
“ndo, jamais minha fia, ele nasceu foi porque Deus quis”... Que vocé ver que é de
nascenga o problema de G, quando é uma crianga que as vezes ja é grande e que
dar né? [...] Ai assim, a gente olha pra muita crianga pior do que ele né? ai é de
onde a pessoa se conforma, tu td entendendo como é essas coisas? A gente ver que
existe as situagdo pior que a de G. (JASPE)

Sobre as realidades que mais interferem na vida dessas mulheres-maes atualmente, as
mulheres foram interrogadas sobre qual o problema mais grave que a crianca apresenta hoje; e

se tem algum obstaculo no dia a dia que dificulte o tratamento da crianca.
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Quanto ao problema mais grave que a crianga apresenta devido a PC, foi mencionada
a baixa imunidade e alergias (2), espasticidade (1), e a sialorréia (1), como observamos nos

relatos de Jaspe, Safira e Cristal:

Néo, o periodo mais dificil que eu acho é quando ele ti doente né? E assim, o
problema dele é a renite, ele é alérgico a poeira, a friagem, ai ele comeca a
espirrar, ai se eu ndo cuidar logo, se eu deixar ai chega até a provocar um
problema mais sério visse? Ele fica ruim mesmo, nariz entupido, num dorme direito,
fica bem “molenguinho”... que essas criangas tu sabe que qualquer coisinha né? Ja
fica ja molinho, ja diferente das outras criangas que sao normal (JASPE).

Na verdade o que eu mais queria agora no momento era que ela parasse de babar,
porque é muito... é cansativo também, tudo em si, mas ai a gente: enxuga a baba L.,
ai ela enxuga, tem hora que ela faz pirraga... quando ela quer ela resolve, mas ai é
dificil porque ela as vezes eu vou sair, eu gosto de arrumar eles bem arrumadinho
quando a gente vai pra alguma festinha, alguma coisa e La. tem que ta sempre com
aquela frauda pendurada, entdo pra mim é o mais chato de tudo [...] (SAFIRA).

Sdo os movimentos involuntarios que atrapalham bastante ela, hoje ndo, hoje ela
td..., assim, td no controle na medida do possivel porque ela ta tomando medica¢do
SO que os movimentos involuntarios dela ja atrapalharam muito, muito, muito o
desenvolvimento dela, tem muita coisa, muito... muito ganho que ela poderia ter
mais ganho que por conta dos movimentos involuntarios ela ndo tem (CRISTAL).

Sandor (2011) concluiu em seu estudo que € bastante comum, alteragdes motoras,
cognitivas, na fala e degluti¢do, contudo, segundo os relatos analisados pela a autora,
destacou-se a dificuldade com a alimentagao da crianca.

Ja em nossa andlise, 4 mulheres-maes mencionaram como problema mais grave, o fato
de seus filhos ndo andarem, condi¢do que desencadeia muitas outras dificuldades tanto para o
tratamento como para o cuidado por parte dessas maes, principalmente no cuidado daquelas
criangas ja crescidas e pesadas.

S6 os movimentos, porque ela ndo consegue ficar em pé, é o que eu cobro muito
assim [...] Eu que carrego ela no colo, quando eu vou entrar no carro é eu que

coloco ela no carro. Ela tem 37 Kg, eu que carrego, eu t6 aqui, olha, isso aqui, vocé
ndo tem nog¢do...de dor (DIAMANTE).

Que ela ndo anda, so isso [...] ela ta ficando pesada agora né? Com 5 anos ela ta
ficando pesada, s6 que minha mde também ndo quer que ela fique numa
cadeirinha, que acha que vai se acomodar e ndo vai querer se arrastar mais, vai
querer so ficar ali, sentada, é por isso que a gente também ndo pediu a cadeirinha
ainda [...] (AGAPE).

Observamos ainda que, além da propria dificuldade de locomogao fisica da crianga, 6
(60%) das mulheres referiram o transporte como o principal obstaculo no dia a dia. Sendo que

5 destas relataram terem problemas para se deslocarem de seus municipios para CG para
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realizar o tratamento da crianca por dependerem de carros oferecidos pela prefeitura, e 1 por

morar em CG mas ndo possuir veiculo proprio para levar sua filha para os tratamentos:

Transporte, transporte. E 6nibus, por conta da prefeitura que ndo manda o carro,
ai... causa que eles quer mandar em ambuldncia ai como eu enjéo muito né? a
ambulancia, ai ndo dar pra vim ndo [...] Venho de énibus, ai para ali na rodovidria
e venho com ela nos bragos, porque pra trazer a cadeira de roda tem que ta pedindo
a um e a outro... também eu ndo gosto de ta chamando um e outro, incomodando
(PEROLA).

Sim, na verdade, eu tenho fé em Deus, que Deus vai abrir, assim, uma luz no fim do
tunel, que eu vou comprar um transporte pra mim, tenho fé em Deus, pra eu ndo ter
que ta dependendo, porque... de prefeitura... enfim... porque teve o ano passado, o
ano retrasado no caso, a combe parou de vim buscar as pessoas, as criangas com
necessidades especiais e até hoje, sempre tinha... tava quebrada a combe, tava isso,
tava aquilo... entdo a gente traz na cadeirinha [...] Eu moro aqui perto, perto entre
aspas né? uns 15 minuto da minha casa pra cd, mas de baixo de sol quente ndo é
facil ndo, entdo eu tenho fé em Deus que ainda vou comprar meu transporte pra ndo
ter que ta dependendo num sabe? Mas por enquanto eu trago ela na cadeirinha, a
pé... € bem puxado que ela ta pesada também... é cansativo ( SAFIRA).

E o transporte de vim pra cd, é assim, que eu acho muito... eu me acordo 1 hora da
manhd pra ajeitar as coisas, ai 2 horas eu acordo ela, vou arrumar ela pra poder 3
horas o carro passar, entdo a gente vem, [...] a gente sai de la de madrugada. Entdo
assim, o transporte porque... é como eu até ja falei... la em Picui, poderia muito bem
a gente sair de 5 horas, porque o atendimento aqui é de 8 horas ai a gente so vai
chegar 2, 3 horas da tarde [...] Porque a gente vem no carro da hemodidlise, ele
pega as pessoas la entdo quando ele vem, ele chega aqui e sai distribuindo as
pessoas entendeu? Ele vai pra FAP... Ndo tem carro especifico so para cadeirante
entendeu? [...] ai a nossa dificuldade é isso (DIAMANTE).

Na pesquisa desenvolvida por Sandor (2011), a maior dificuldade levantada por
algumas maes foi a falta de adequagdo da casa para atender as necessidades do filho, visto
que, a maioria dos domicilios ndo ¢ construida pensando na possibilidade de ter-se uma
crianca cadeirante. No mesmo estudo observou-se também que as mulheres enfrentam
dificuldades relativas a movimentagdo da crianca no ambiente domiciliar para a realizagao
dos exercicios propostos pelos profissionais, além da falta de equipamentos adequados que

facilitem essa pratica.

6.2.2.2 Dinamica de tratamentos: o filho e a paralisia cerebral

Segundo Gracdao e Santos (2008), o tratamento da PC deve ser realizado o mais
precocemente possivel e por uma equipe multiprofissional, objetivando um melhor
desenvolvimento neuropsicomotor para essas criangas. Promover o melhor nivel de
independéncia possivel e o tratamento enfocado na relagdo mae-filho € a tnica forma de atuar

de maneira completa nos casos de PC.
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No quadro a seguir podemos identificar o histdrico clinico das criangas com PC em

associacdo a percepcao das mulheres acerca dos tratamentos e evolucdo clinica do seu filho

especial:
TABELA 1 - HISTORICO CLINICO DO FILHO PORTADOR DE PC
Mulher Idade/sexo Idade que Idade que Instituicio/ Tratamentos/ Ver
Pedra da crianca percebeu a iniciou o Frequéncia sem. resultados
Preciosa PC/diagndstico | tratamento positivos?
Esmeralda 11 anos 18 dias 1 ano APAE / Fisioterapia e Sim
M) Fonoaudiotloga/ 2 dias
Rubi 2,10 anos 4 meses lano CRCG / Fisioterapia, Terapia Sim
(F) Ocupacional, Fonoaudidloga e
psicologa / 4 dias
Turmalina 5 anos 4 meses 4 meses CRCG / Fonoaudio6loga e Sim
™M) Terapia Ocupacional /
esporadicamente
Agape 5 anos 1 més 1 més CRCG / Fisioterapia, Psicologa, Sim
(F) Pedagoga e Terapia
Ocupacional / 2 dias
Ametista 6 anos 4 meses 1 ano APAE / Fisioterapia e Sim
M) Fonoaudiologa / 2 dias
Jaspe 5 anos 11 meses 2 anos APAE / Fisioterapia e Sim
M) Fonoaudiologa / 2 dias
Pérola 4 anos 1 ano 1 ano APAE / Fisioterapia, Terapia Sim
(F) Ocupacional e Fonoaudidloga /
2 dias
Safira 11 anos 7 meses 8 meses APAE / Fisioterapia, Terapia Sim
(F) Ocupacional e Psicologa./ 2 dias
Cristal 10 anos 4 meses 4 meses CRCG / Fisioterapia, Terapia Sim
(F) Ocupacional / 2 dias
Diamante 17,6 anos 1 ano 2 anos CRCG / Fisioterapia, Terapia Sim
(F) Ocupacional e Fonoaudi6loga /
2 dias

Em relacdo aos filhos das maes participantes da pesquisa, o quadro mostra que 60 %

das criangas sao do sexo feminino e faixa etaria de 2 anos e 10 meses até 17 anos € 6 meses

com uma média de 5 anos de idade. Correlacionando com as idades das mulheres,

observamos que 5 (50%) delas tinham de 15 a 20 anos, ou seja, a metade das mulheres eram

bem jovens quando se tornaram maes dessas criangas com PC.

O diagnostico de todas as criancas foram dados até 1 ano de idade, com prevaléncia de

relatos referindo 4 meses. Nesse sentido, faz-se importante que os profissionais de saude, em

especial, a (o) enfermeira (o), tenha um olhar atento durante as puericulturas, com o objetivo

de investigar possiveis alteracdes no desenvolvimento da crianga para que situagdes como as

vivenciadas por Cristal e Safira sejam erradicadas, evitando assim, atraso no diagnostico e

tratamento da crianga com PC.
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[...] A gente, de 3 pra 4 meses comegou a perceber algumas diferen¢as, que o jeito
que a gente colocava ela no ber¢o ela ficava, ela ndo se movia de noite, do jeito que
vocé colocava ela a noite que eu ia dar de mamar a ela, que eu pegava ela tava do
mesmo jeito, com 6 meses ela era a mesma coisa, ai quando foi com 6 meses eu
comecei a procurar, saber né? investigar, so que como eu morava em cidade
pequena todos os médicos de la da regido que eu levava dizia que era normal, “é
normal mainha, é que o desenvolvimento dela é mais lento que o das outras
criangas, mas é normal”, quando ela tinha 10 meses que eu levei ela pra o PSF da
minha cidade que veio um médico de fora, de outra cidade pra dar plantdo, ai foi
que ele percebeu, perguntou... fez o historico todinho, desde a minha gestagdo até a
hora do parto, como era os primeiros 10 meses de vida dela, como era em casa, e
foi ai que ele me encaminhou pra um neuro pediatra e chegando pra essa consulta
do neuro ela percebeu que ela poderia ser portadora de PC e pediu uma
ressondncia, foi ai que veio a confirmagdo, ela ja tava com 1 ano, quando eu fiz a
ressondncia (CRISTAL).

Na verdade, a médica de la do bairro que eu moro, ela dizia que eu botava muita
manha, foi o que ela falou, na verdade era uma enfermeira, porque assim, nesses
postinho de bairro né? Assim, tem caso que é atendido pelo médico e tem casos, tem
situagdes que é pela enfermeira, e ai... ela falou que era porque eu pegava ela com
muito cuidado, ela era bem molinha, tinha a cabega... 0 pesco¢o ndo sustentava né?
a cabega... ai ela dizia que ndo, que ndo tinha problema, que ndo sei o que... que
era por conta que eu tinha muito cuidado nela, pegava com muito cuidado, que num
sei o que... ai pronto (SAFIRA).

O Ministério da Saude (MS) enfatiza que o acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento faz parte da avaliagcdo integral a satide da crianca (0 a 6 anos), sendo parte
integrante da puericultura, a qual envolve a avaliagdo do peso, altura, desenvolvimento
neuropsicomotor, vacinagdo e intercorréncias, o estado nutricional, bem como orienta¢des a
mae/familia/cuidador sobre os cuidados com a crianca (alimentacdo, higiene, vacinagdo e
estimulagdo) em todo atendimento, ndo deixando também de registrar todos os procedimentos
no cartdao da crianca (BRASIL, 2005).

Falbo et al. (2012) corrobora ao afirmar que o acompanhamento do desenvolvimento
deve ser realizado na aten¢do primdria a satde, e deve contar com o apoio da familia,
comunidade e profissionais da saude. Cabe a (ao) enfermeira (o) deter o conhecimento
necessario para avaliacdo da crianca, tomada de decisdes e orientagdo da familia. Para
oferecer um cuidado integral e humanizado, a (o) enfermeira (0) necessita considerar a
crianga no contexto socioecondmico, cultural e familiar no qual esta inserida.

Silva (2013) complementa ressaltando que a familia de uma crianca com deficiéncia
tem um papel complexo e amplo a ser vivenciado, e necessita, desde a noticia de ter um filho
deficiente, das mais viaveis informagdes com o profissional da area, que proporciona o
suporte necessario, com apoio e orientagdes para esta nova trajetoria. Nesta mesma realidade,

leva-se cada profissional também reavaliar sua atuacdo, num contexto especifico e exigente.
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Em nossa investigacdo, observamos que 9 (90%) criangas possuem cadeira de rodas e
estdo inseridas em escola regular. Dado que difere dos relatos observados por Miura (2007)
onde apenas 20% das criangas frequentavam a escola, em decorréncia da maioria das maes
acreditarem que os colégios nao sao adequados para individuos com necessidades especiais.

Todas sdo assistidas por varias terapias, sendo as mais prevalentes a fisioterapia, a
fonoaudiologia e a terapia ocupacional, 5 mulheres recebem assisténcia na APAE e 5 no
CRCG, com a frequéncia de atendimentos variando de “esporadicamente” até 4 dias por
semana, possuindo em sua maioria, uma média de 2 dias na semana.

Todas as criangas iniciaram acompanhamento antes dos 2 anos, com média de 1 ano
de idade. No relato de Diamante podemos perceber seu comprometimento com a saude de sua
filha com PC, bem como sua esperanca em, ainda, vislumbrar progressos na condi¢do clinica

da crianca:

Olha, ela comegou a fazer Fono., fiz acompanhamento pela Fono., pela fisioterapia
agora, ai a terapia ocupacional ndo veio hoje mais ai daqui a 3 meses ja vai ter
uma avaliagdo também e ela vai receber um aparelho, uma ortese, entdo so pode
colocar ela de pé depois que receber, porque ela vai fazer uma aplicagdo de Botox
porque ela ja passou por 9 cirurgias porque ela ndo sentava, ai tem alongamento de
tenddo, tudinho... ai depois dessa cirurgia, o médico optou por fazer aplicacdo de
Botox, td dando sucesso, so que assim, tem que fazer todos os dias a fisioterapia e
de 6 em 6 meses certinho uma aplicagdo [...] (DIAMANTE).

Na analise de Torres et al. (2011), em torno de 73,7% e 55,3% das criangas eram
menores de um ano quando, respectivamente, receberam diagndstico de PC e iniciaram
reabilitagdo motora, sendo que 28,2% tinham mais de seis meses de diagnosticadas ao
comegar a fisioterapia.

Nos relatos das maes avaliadas por Silva (2013), também foi observado que, para elas,
0 menor progresso no desenvolvimento do filho ou uma melhor condig@o de vida que possam
proporcionar a ele, ja sdo considerados passos de vitorias, os quais ocasionam um transbordar
de sentidos, uma razdo de viver e lutar. Isto €, o motivo de estar no mundo e de continuar o
percurso da vida, mesmo enfrentando condi¢des adversas.

Todas as mulheres-maes demonstraram gratiddo e alivio por poder contar com a
assisténcia profissional, pois estas afirmaram acreditar que o tratamento clinico,
medicamentoso e terapéutico da crianga tem fundamental importancia em sua reabilitagdo,
contribuindo assim, para avangos concretos no quadro clinico de seus filhos portadores de PC:

Tem ajudado e muito, ajuda assim, ela comegou a sentar depois dos tratamentos

daqui né? Comecgou a sentar, a se levantar bem, com a graca de Deus né? Gragas a
Deus e aos médicos né? Que acompanha ela... os profissionais daqui (PEROLA).



48

Com certeza. A ser mais independente, se ndo fosse esses tratamentos [...] porque
nesses tratamentos eu também aprendi muita coisa entdo eu passei muito pra ela
né? e também depende muito dela a forca de vontade, mas que ajudou, ajudou
porque se eu ndo tivesse feito esses tratamentos, hoje em dia ela tava em cima de
uma cama, por isso a importincia da gente td buscando sempre tratamento
(DIAMANTE).

Na pesquisa realizada por Gracao e Santos (2008), todas as maes constataram melhora
do filho mediante tratamento efetuado, sobretudo no aspecto motor. Todas as maes também
relataram a importancia do tratamento fisioterapéutico bem como o uso de medicamentos,
entretanto, ndo incluindo outros profissionais e a propria familia no processo de reabilitagdo
dessas criangas.

Em nosso estudo, Safira percebe a importancia do tratamento aliado ao compromisso
da familia em auxilia-la no cuidado a crianga, especialmente no periodo atual, em vista dela
possuir também outro filho pequeno para se dedicar:

Creio eu que sim porque tem uma menina, na verdade, ela ndo é mais uma menina,
perto de minha casa que a mde dela assim, ela trabalhava, naquele tempo era mais
dificil tudo e ela ficou... assim, ela é totalmente um vegetal, porque os bragos tem
muita resisténcia, as perna... enfim, prejudicou... ela..., a maior prejudicada da
situagdo foi ela né? ela mesma, porque ndo teve um estimulo, um acompanhamento,
e La. ndo, La. tem a gente... tem eu, tem meus primos que sdo uma ben¢do, minha
familia né? o pai dela que também é muito inteligente, muito desenrolado, entdo a
gente ta sempre ajudando L. como a gente pode, ja ndo é mais tanto quanto antes da

minha parte por conta de que agora eu tenho que dividir né? Vocé mesmo viu, mas
ai a gente faz o que pode (SAFIRA).

6.2.2.3 Dinamica social: Rede de apoio

Em relagdo a rede de apoio dessas mulheres-mae, observamos que, a metade (60%)
das participantes dispde da assisténcia de parentes, 0 mesmo resultado encontrou-se no estudo
de Sandor (2011), contudo, com uma particularidade: a forma de apoio familiar mais
solicitada pelas maes envolveu a questdo financeira.

Nos relatos analisados por Silva (2013) observou-se que, quando as familias
atravessam crises juntas, seus vinculos se tornam mais sélidos, ricos, amorosos ¢ fortalecidos.
Assim, entende-se a crise, como uma ferramenta que serve para impulsionar ou despertar a
execu¢do de habilidades, que até entdo ndo era conhecida e nem posta em pratica por
membros da familia.

Aquelas maes que nao contam com esse vinculo seja devido a distancia ou devido ao
preconceito exposto por eles, tendem a desenvolver grandes magoas e ressentimentos de seus

familiares, como podemos observar no relato de Esmeralda e Ametista:
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Mulher... as pessoas tem preconceito..., ndo liga, assim, faz de conta que ndo existe
aquelas crianga..., a gente tira primeiro pela a familia da gente, eu mermo nunca
tive, assim, apoio, ajuda de familia ndo, com ele ndao! Eu vinha pra Campina com
ele, pra os hospital, nunca ninguém da minha familia me acompanhou, eu digo a
todo mundo, todo mundo que me procura eu digo, ndo, nunca eu tive ajuda de
familia minha nenhuma, o povo nunca chegaram e dizer: 6, vamo, eu vou ficar mais
tu, vou ajudar, ou... nunca, sempre fui eu so (ESMERALDA).

Tenho meus pais, moram bem pertinho de mim, mas... ndo preciso ndo, pra todo
canto que eu vou, pra rua seja ld pra onde eu vou, so vou com ele, eu num deixo ele
com ninguém ndo, entdo eu ndo preciso ndo [...] Bom, eu ja tive muito decepgoes
com as pessoas, mas hoje em dia o que vem de baixo ndo me atinge entendeu? Mas
ja teve muita preconceito nas pessoas, as familia e tudo né? eu ja peguei muita
discussdo que... pelo meu menino eu vou a fundo mesmo, ndo tenho nada a temer
ndo entendeu? Entdo... ele ndo sabe se defender, entdo por ele eu sou capaz de
atravessar até no fogo [...] (AMETISTA).

Sandor (2011) corrobora ao afirmar que a aceitacdo sem pré-conceitos da crianga com
PC, deve acontecer primeiramente pela familia. Porém, em sua pesquisa, 0 que se percebeu
foi a presenga de preconceito em relagdo a crianca dentro da propria familia, pelos membros
extensivos (tios, primos, avos, etc). A nao aceitacdo da condicdo da crianga por estes
membros ¢ percebida pelas maes como uma discriminagdo, ¢ nos relatos analisados pelo a
mesma autora, também gerou sofrimento para as mulheres em questao.

Nessa perspectiva, o apoio do parceiro ¢ de grande importancia para a superagdo das
distancias e dificuldades. Em nosso estudo observamos que as 10 mulheres referiram receber
o apoio financeiro e emocional do pai da crianca e/ou parceiro, mas apenas 3 destas relataram
dispor da assisténcia no cuidado diario da crianca. Das demais 7 mulheres, 3 atribuiram a
auséncia a jornada de trabalho do pai da crianca/parceiro, 3 refletiram sobre a inércia e
acomodacdo do companheiro e 1 relatou outras limitagdes fisicas.

[...] Sempre vem so eu, ele me acompanha assim, quando eu vou pra o médico aqui

em Campina, ai eu sempre t6 chamando ele, eu digo: “vocé vai ter que ir mais eu...
que eu ndo aguento ndo”, ele ta crescendo, ta ficando pesado (ESMERALDA).

[...] E porque ele trabalha, como ele trabalha fora, ele trabalha com vendas, ai tem
pouco tempo pra ficar em casa, mas o pouco tempo que ele tem em casa ajuda
bastante. Muito presente na criagdo dos dois (RUBI).

Ja ajudou. Ele mora, mora la perto de mim, to6 separada ha 2 anos dele, mas
ajuda... Ndao a cuidar dele, dar a pensdo né? Porque é como eu disse a vocé, hoje é
tdo dificil a pessoa confiar, eu num confio ndo, G. so presta diante dos meus olhos

(AMETISTA).

Ele ta desempregado. Ai assim, esse tempo todo, desde que ela é pequenininha, ele
nunca participou assim, de um dia dos pais [...] Ele ndo vem porque a prefeitura so
dar um acompanhamento porque se eles deixasse, ele vinha porque pra mim fica
muito sobrecarregado, muito cansativo, quando eu chego em casa nem como
direito, ja caio na cama, eu e ela (DIAMANTE).
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Semelhantemente, na analise de Sandor (2011), observou-se que as familias se
organizam para os cuidados didrios da crianga adotando o revezamento nos cuidados
prestados, porém, a figura paterna na maioria dos relatos parece ndo se perceber como parte
integrante nos cuidados rotineiros. Ha também relatos onde o pai ajuda esporadicamente,
atribuindo seu papel apenas com o suprimento da casa.

Silva (2013) defende a importancia da estrutura organizacional que uma familia
precisa obter, sejam em relagdo ao estabelecimento de regras, papéis bem definidos em seus
membros familiares e padrdes de interagdo. Sempre tendo consciéncia do ambiente que se
vive e seu compromisso com a familia pertencente. Diante disso, os rituais, as rotinas, as
regras, as organizacdes vivenciadas no lar tem sido sinais de como se encontra o rumo dessa
familia e o nivel de sobrecarga dos cuidador, ou seja, da mulher-mae.

Quando questionadas sobre a rotina de cuidados intensos com seu filho (a) com PC e
sua relacdo com o pai da crianga, 7 mulheres declararam que a ocasido do nascimento da
crianca foi motivo de aproxima¢do do companheiro, que mostrava-se mais motivado e
envolvido com toda a familia, j&4 as demais 3 mulheres separaram-se logo ap6s o nascimento
do filho com PC e hoje possuem outro parceiro.

Aproximou. Muito mais, a gente sempre foi muito unido, mas hoje, por causa dela,
nos 4 somos muito mais (RUBI).

E. A gente até diz assim: a salvagdo da lavoura daqui de casa é L., quando a gente
td..., que as vezes tem os momentos de estresse e tal, a rotina do dia dia, ai ele
chega as vezes, o pai estressado em casa, ai ele chama papai, a gente as vezes
discute e ele diz: “mamde, papai!” se o pai dar beijo nele, ele tem que dar beijo em
mamde também, o pai tem que dar beijo em mamde e ai junta tudo. Num existe
briga (TURMALINA).

Resultado que diverge da pesquisa de Sandor (2011), pois nesta, quando interrogado a
cerca das interagdes familiares, a primeira situacdo que apareceu foi a influencia da PC do
filho nos relacionamentos conjugais que ficaram abalados. As falas mostraram a dificuldade
para manter o relacionamento estavel, visto que os atritos mostraram-se constantes.

Corroborando para com esta vertente, no estudo desenvolvido por Miura (2007), 93 %
das mulheres entrevistadas avaliaram sua vida sexual antes do nascimento do filho com PC
como satisfatoria, destas, apenas 60% falaram que continuavam satisfeitas com a vida sexual
apés o nascimento da crianga, o principal motivo explanado foi os frequentes conflitos
conjugais.

O nascimento de uma crianga exige uma série de rearranjos por parte do casal e,

muitas vezes, de toda a familia, visto que um bebé requer atencao e cuidados especificos. Por
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conseguinte, os pais carecem estar bem consigo mesmo, € com ambos, ou seja, harmonizados
e conscientes de seus sentimentos, pois ¢ decisivo para o contexto familiar. Prontamente, a
criangca neste ambito se desenvolvera e recebera os cuidados necessarios a sua formagao
(SILVA, 2013).

Além da importancia de contar com o apoio familiar para lidar com as crises
existentes, as mulheres também necessitam mobilizar recursos sociais que venham a favorecé-
las, elas precisam encontrar-se inseridas no mundo, envolvidas nas atividades sociais, € na
relagdo com outras mulheres que vivenciam a mesma experiéncia. Nesse sentido, 6
participantes da nossa pesquisa falaram sobre a repercussdo dessa relagdo com outras maes
(que também tem seus filhos em tratamento na APAE ou CRCG), bem como os beneficios

obtidos em suas vidas:

[...] As amiga da gente é aqui dentro, as outras mdes, porque uma, assim, SO uma
que entende a outra, uma entende a outra porque sabe, sabe como é a luta, ndo é
igual aos outros povo, assim, de fora. Eu sou muito bem..., gracas a Deus eu vim
morar aqui, eu num sinto nem falta la do sertdo, dar nem vontade de eu ir ld, [...]
Meu apoio..., pra mim eu nasci e me criei aqui, me apeguei demais aqui com as
pessoas, as pessoas me apoiaram muito quando eu cheguei (ESMERALDA).

Muito, muito, a gente aprende muito uma com a outra, questiona né? As vezes uma
crianga tem a mesma paralisia que L., as mesmas limitagoes, ai a gente procura
saber: “Ah, de que foi? Como foi? O que vocé faz pra melhorar? Essas coisinhas
todas (RUBI).

Bem, a gente conversa, tem contato, é bom que a gente td aqui também pra fazer
amizade né? Conhecer cada historia né? Que a minha ndo é a mesma da minha
amiga, é diferente né? Ja tem muitos que tem mais experiéncia do que eu... porque,
claro, eu té6 comegando agora, pra vista que tem mde ai com seus filhos com 18, 19
anos e tem mas experiéncia do que eu que té6 apenas a 6 anos né? entdo...
(AMETISTA).

No estudo de Gondim (2009) foi desenvolvidos grupos de apoio com as maes de
portadores de PC, tal experiéncia teve a importante fun¢do de fornecer as participantes, nao
apenas informacdes sobre a situagdo em comum que vivenciavam, mas também de
proporcionar a agrega¢cdo de valores emocionais, a capacitacdo e o fortalecimento, além da
aprendizagem mutua.

Conhecer a realidade do outro, de modo a perceber que ndo ¢ a inica pessoa que sofre
por tais acontecimentos gera uma postura reconfortante diante de uma sociedade muitas vezes

cruel e preconceituosa, como observamos na narrativa de 6 das 10 mulheres entrevistadas:

@A Ay s’

Tem, o povo fica olhando: “én én”, “o bichinho, num sei o que, é doente...”. eu
digo: “ndo, ele num é doente ndo, se ele tivesse doente, ele tava no hospital”, eu
digo: “ele é uma pessoa normal igual a nos, so tem... so é diferente o problema!”.
Ai as vezes eu digo, eu num gosto nem de sair com ele porque quando o povo
comeg¢a a olhar e dizer, eu ja fico... dar vontade de chorar, eu ndo gosto
(ESMERALDA).
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Preconceito demais mulher, tem demais [...] Tem muito mesmo, e até mais da parte
das crianca também, ja vem de pequenininho, na primeira escola dele existia,
sabe? Que eu fiquei até meia... um pouco triste, mas ndo por causa de L., por conta
que ele é assim, eu fiquei triste pela a crianca e pelos pais ndo mostrar que
existe...entendeu? porque as mdes ndo explica, é.., tipo, ja vem de pequenininho o
preconceito, ja tem em casa o preconceito, vai gerando mais preconceito e... nunca
vai acabar, nunca vai ter fim. [...] eu fico... eu fico com do da pessoa quem tem do
dele, eu fico com do das pessoas que tem do, que ndo sabe realmente, ndo procura
saber o que ¢, porque que tda assim, e vai.. julga, julga sem conhecer!
(TURMALINA).

Eu acho que tem muita ignorancia né? Pessoas desatualizada... e acho que... até
porque, assim, eu creio que paralisia cerebral ndo é uma doenca né? até porque La.
é muito boa de saude, mas tem gente que olha com pena, eu detesto esse sentimento
e tem dia que quando eu t6 irritada eu dou cada coice, dou mesmo, eu bato muito
de frente, tem hora que eu digo coisa que num é nem pra dizer mas sai espontineo
assim: pad!l, né? Que principalmente quando se trata do filho da gente ai pronto, eu
detesto algumas situagdes de, ndo é preconceito, na verdade eu ndo acho, assim, eu
ndo vejo como preconceito, eu vejo como sentimento de pena, assim, o povo ndo
sabe lidar ainda com essa situagdo, é tanto que nessa situagdo da microcefalia né?
que houve agora essa onda, eu... cada mde que passava, dando depoimento, tudo
assim, pra o jornal, eu dizia: Meu Deus do céu, é uma situagdo que vdo enfrentar
tanta coisa...tanta coisa dificil, vai ter uma dificuldade, uma barreira tdo grande na
frente que vai ter umas mdes igual a mim, vai ter outras que vai aceitar, aquelas
mais tranquila que aceita, tem umas que sdo bem mais agressiva né? ... é isso
(SAFIRA).

Como podemos perceber nos depoimentos, a sociedade criou uma representagdao da
pessoa do deficiente e sua familia, especificamente da mae, como algo designado
negativamente, estas sdao marcadas por expressdes como a “coitadinha”, digna de pena,
merecedora de compreensdo, entre outras. Também no estudo desenvolvido por Sandor
(2011), observou-se que a discriminagdo estd presente fora do ambito familiar, mesmo que
disfarcadamente.

Falkenbach, Drexsler e Werler (2008) também perceberam nos relatos de sua pesquisa
que hé desinteresse em saber sobre o assunto das deficiéncias quando ndo se possui casos na
familia, assim, estes podem vir a fazer julgamentos precipitados sobre o assunto.

Contudo, podemos observar avangos, lentos, mas progressivos tanto no conhecimento
da PC como na postura adquirida pela sociedade. Em seus relatos, Cristal e Diamante
demonstram alivio ao experimentar em suas cidades, as mudangas que ja comegam a acorrer
na abertura da populagdo ao movimento de inclusdo de pessoas especiais:

Olha, é... esses anos né? da minha convivéncia, desde que eu fui mde especial eu
percebi que mudou muito, antes vocé era olhada, assim, de lado, os termos de
antigamente eram muito dolorosos de vocé escutar porque... “Eén Eén, a bichinha
alejada!”, “Eén Eén, ela é doentinha!” ta entendendo? Pesa... pesa muito uma mde
escutar isso... vocé saber o diagnostico de sua filha e vocé escutar uma coisa

dessa... mas hoje em dia a aceita¢do ta sendo muito grande, principalmente na
cidade que eu moro, assim, eu acho que no todo, mas onde vocé mora, vocé ver
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mais, ver mais as pessoas... a solidariedade, vocé ver mais o prazer que tem da
inclusdo que realmente, em si, agora ta acontecendo a inclusdo, porque antes ha...
ha o que? 4,5 anos atrds vocé ndo via isso, era muito dificil, é tanto que C. estuda
em uma escola normal... tem a cuidadora que é direito deles de ter a cuidadora,
participa de todos os eventos escolares, de todos os eventos municipais que
chamam, ela participa até porque ela gosta muito. Teve varias... esse ano mesmo
teve varias apresentagoes seguindo, assim, o conceito de inclusdo, que é o que eles
estdo trabalhando realmente e eu vejo hoje em dia que a aceita¢do é muito grande
mas ha alguns anos atras eu sofria bastante ( CRISTAL).

Na cidade, onde eu t6 morando agora, elas ndo tem preconceito, pelo contrario,
assim, quando eu cheguei aqui eu pensei que eu ia passar por isso, mas as pessoas
me ajudam muito, ndo tem ela como coitadinha e sempre ver que ela é capaz né?
entdo agora no 07 de setembro teve os desfiles, entdo, la a gente fez uma parte que
era o “Somos todos iguais” ja pra passar pra comunidade que todos somos iguais
né? que somos capazes, entdo, eles passam isso pra ela também, que ela é capaz
[...] Hoje sim, porque de primeiro, até... la em Belém, as vezes as pessoas olhavam,
tinham como coitada ela, e ela perguntava: “mde, o que é?”, o pessoal olhava
sabe? Uma vez eu passei na rua e a mulher disse... chamou a outra pra vim ver, e
aquilo me incomodou muito, eu perguntei pra ela o que ela tinha perdido [...] E,
porque eu acho que é ignorancia deles entendeu? E uma vez, eu realmente, assim,
eu senti, eu pude passar um pouco.. eu senti na pele o que ela sente um pouquinho,
de perguntar:” mde, porque eles me olham?”, “mde, porque eles perguntam?”,
quando uma vez eu pedi pra minha cunhada me carregar na cadeira de roda, todo
mundo ficaram me olhando, eu me senti muito mal com aquilo, eu botei ela no colo
e carreguei ela no colo na cadeira de roda, eu me senti super mal entdo, se eu me
senti, porque ela ndo sente? Ai.. la ndo, as pessoas olham, assim, mas eles ja sabem
disfarcar, a mesma coisa ¢ ela, tem uma coleguinha dela que é especial, as vezes
quando ela fica olhando assim, eu digo “minha filha ndo olhe, porque do jeito que
vocé ndo gosta ela também se sente mal, uma coisa ¢ passar a vista, outra coisa é
ficar olhando...” né? é, é..., é ruim (DIAMANTE).

6.2.3 Pedra preciosa: um olhar voltado para o SER MULHER

Das 10 mulheres entrevistadas em nossa pesquisa, 6 delas referiram que, a ocasido do
nascimento do filho com PC nao foi motivo para ocorrer grandes mudangas em seus estilos de
vida, principalmente devido a maioria destas, desde a infancia, terem sido educadas para
serem autenticamente caseiras € dedicadas a familia.

Aquelas que relataram ter ocorrido mudancas em seus estilos de vida, declararam
sofrer por causa dessa realidade, pois rentiincias foram necessarias para que pudessem cuidar
do filho com PC, acarretando assim, consequéncias negativas na autoestima e em seus
interesses pessoais.

Diamante, Agape e Cristal refletiram sobre essas mudangas. Segue seus depoimentos

acerca do tema:

Mudou, mudou que hoje em dia eu ndo tenho vontade, ndo tenho dnimo, ndo tenho
tempo, as vezes até eu me cobro: poxa, eu to relaxada demais... mas as vezes o
nosso dia a dia é tdo corrido que quando ver, acabou o dia, ja td na hora de dormir,
acabou tudo... ndo vale mais. Quando eu vou sair, comego a arrumar ela, tudinho,
quando vou me arrumar tem mais nem... al ndo passo maquiagem mais |[...]

(DIAMANTE).
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Mudou, mudou, eu saia pra festa, pra tudo, quando ela nasceu... mas foi um negocio
meu, porque ela passou mais ou menos...foi uns 2 anos de tratamento em Recife e eu
ia direto mais ela também. Ai nem tinha... era cansada, quando tava em casa era
mais cansago dos hospital (AGAPE).

Assim, antes eu gostava de festa, eu gostava de sair com minhas amigas, eu gostava
de curtir [...] Eu me dediquei bastante a ela e esqueci um pouquinho de mim, mas
depois de tudo colocado em seu devido lugar eu voltei pra mim, voltei a me lembrar
que antes de eu ser mde especial eu sou mulher e a sociedade em si tinha que me ver
como mulher e ndo me ver como mde, entdo eu acho que esses ultimos anos eu
trabalhei bastante minha auto estima por conta disso, por que eu tinha que me
impor e saber que antes de eu ser mde especial, eu sou mulher (CRISTAL).

Na pesquisa de Miura (2007) apenas 37% das mulheres referiram que o
relacionamento social ndo mudou ap6s o nascimento do filho com PC, todas as demais (67%)
relataram que saiam mais, iam as festas, viagens, possuiam uma vida social mais satisfatoria,
com amigos e atividades de lazer.

As mulheres foram interrogadas se nesse tempo de cuidado, elas apresentaram algum
problema de saude, a grande maioria (7) afirmaram terem desenvolvido dor na coluna, dor de
cabega, hipertensdo, inicio de depressdo e estresse. Destes, os mais prevalentes foi dor na

coluna (5) e estresse (4).

Tive, depois que eu tive G. eu fiquei... problema nas costas e depois que eu tive ele
também, eu sinto muita dor de cabega, muita mesmo que eu vejo a hora as vezes
endoidecer visse? Que eu ndo tinha essa dor de cabega (JASPE).

Eu, esses més que se passaram quase eu entro em depressdo, dor na coluna eu sinto
demais, ai pressdo alta eu tinha... devido a... quando eu me preocupo, a pressao vai
la em cima... (DIAMANTE).

Aaah, eu tenho problema muito de coluna... sinto muita dor na coluna. Eu fiz um
raio X uma vez que eu tava sentindo umas dor assim, no peito, ai eu fiquei com
medo né? ai eu fiz um raio X, mas o médico disse: “vocé ndo tem nada aqui, vocé ta
com nervoso, so é problema de coluna mesmo, é dividir peso que vocé ta pegando,
vamo diminuir mais os peso...”. Eu digo: “como eu vou diminuir? Se é uma crianga
pra eu cuidar?”... estresse, muito estresse, ... tem dia que eu t0 estressada...

(ESMERALDA).

Mesmo diante dessa realidade, a metade das mulheres-maes (5) revelou nao ter o
habito de cuidar de sua propria satde, devido dedicar a atencdo apenas para a saude de seu
filho com PC e ndo acreditarem que ir ao médico venha a resolver seus problemas de saude.
Diante disso, 2 afirmaram terem ido ao médico ha 2 anos, 2 relataram fazer muitos anos e 1
que declarou nunca ter ido. As demais 5 mulheres-maes referiram que fazem avaliacdo
periodica, com variagdo de tempo de 1 més até 1 ano.

[...] Ah, faz muitos anos... muitos anos. O, acho que desde que ele nasceu que

realmente, assim, pra fazer exame de sangue, essas coisas eu num vou. E em
rela¢do a coluna, nunca fui. Eu sei como os médicos diz né? Num tem cura, vocé...
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Infelizmente eu tenho que pegar ele, eu tenho que ta ali com ele, vai ter um
paliativo, mas num vai me ajudar muito... um paliativo so... (TURMALINA).

Eu nunca fui, nunca fui... nunca fui porque eu me dedico pra ela e esquego de mim...
(DIAMANTE).

Equiparadamente, Miura (2007) constatou que 53% fazem acompanhamento da saude,
destas, 26,6% relataram fazer tratamento ginecoldgico, 13,2% referiram tratamento
psiquiatrico, e 13,2% declararam realizar tratamento psicologico, em decorréncia do fato de
ter um filho com PC. As demais 47% relataram nao realizar nenhum tratamento.

Nessa perspectiva de avaliar o nivel de autocuidado e bem estar dessas mulheres,
também as questionamos sobre seus desejos, planos pessoais e expectativas quanto ao futuro.

No que diz respeito ao desejo de mudangas, 6 (60%) das mulheres relataram ter
particularidades em suas vidas que as incomodam e que gostariam de modificar, destas, 2
referiram desejar mudar o fato de seus filhos ndo andarem, contudo, também foi narrado
situagdes de superprotecao da avé da crianca com PC; instabilidade na assisténcia prestada a
crianga; casa ndo adaptada para a crianga especial; e dificil condi¢do financeira

Eu s6 queria mesmo era o acompanhamento dele certinho e mais nada, o resto ta
tudo entregue nas maos de Deus (TURMALINA).

Mudar? Eu queria so que Deus fizesse ele andar (JASPE).

[...] O que me incomoda é so a falta de dinheiro mesmo, é so a falta de dinheiro
porque se eu tivesse um trocadinho a mais né? a dificuldade ¢ o transporte como eu
falei que é muito bom, que ela ja possuiu um transporte uma vez, ai ajudou muito,
s0 a falta de dinheiro mesmo (SAFIRA).

Sobre os planos pessoais, todas as mulheres mencionaram terem sonhos, entretanto,
apenas 3 mulheres referiram sonhos voltados para si, projetos estes que as coloquem como
principais alvos do beneficio da conquista:

E, ser enfermeira ou fisioterapeuta, o que desse pra chegar, o importante é que
fosse da saude. Aah, viajar eu tenho vontade de viajar, que eu nunca fui, tenho

vontade de viajar... rever minhas familia... mas no dia, se eu for p ir minha fia, tem
que ser com ele pendurado do lado... (ESMERALDA).

Eu quero fazer faculdade (AGAPE).

[...] SO tem um projeto na minha vida que eu quero... eu acho que esse ano nao |[...J
mas eu quero ir visitar o Rio de Janeiro com elas porque eu acho muito lindo e eu
tenho familia la, é um projeto que a gente ta trabalhando pra isso (CRISTAL).

As outras 7 mulheres associaram seus sonhos e planos a vida e desenvolvimento do
filho com PC. Nesse sentido, Sandor (2011) afirma que, muitas vezes, a situacdo da crianca

faz com que a familia passe a viver em fun¢do dela. O filho torna-se uma prioridade e um
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desafio, pois a mulher-mde precisa aprender a tracar objetivos, visualizar o futuro

considerando primeiramente a condi¢do da crianga.

[-..] Hoje eu vivo em fungdo dela, entdo tudo pra ela, eu so quero tratar dela pra
que no futuro ela ndo seja uma crianga tdo dependente, né? Na adolescéncia, ou até
quando mocinha mesmo [...] (RUBI).

[...] Meus sonhos ¢ a partir dele, parece que eu morri e nasci a partir dele, a partir
do momento que... que ele nasceu, meu sonho na hora é so ver ele andar, é..., queria
ver ele sentar, queria ver ele caminhar...do jeitinho dele [...] esse é o meu maior
sonho. [...] Acho que Deus ndo vai me tirar da terra enquanto eu ndo ver e eu creio
que eu vou ver! Eu creio! (TURMALINA).

Eu tenho o sonho de adaptar a minha casa pra eu fazer fisioterapia nela e ajudar as
outras pessoas [...] porque eu sinto na pele, assim, a dificuldade que os pais tém pra
encontrar uma vaga, entdo se eu tivesse um dinheiro, uma verba, assim, uma coisa
que eu pudesse montar um ambiente pra fazer fisioterapia, pagar profissional... é o
meu sonho ( DIAMANTE).

Entdo... 0 meu sonho que eu sempre tive depois que eu tive G. é de ver ele andar,
meu sonho mesmo é de ver G. andando um dia, daqui pra mim ficar velhinha
(JASPE).

Quanto as expectativas em relacdo ao futuro, o amor e a devocdao que as mulheres
nutrem pela crianga, permite o enfrentamento das dificuldades e traz esperanga na melhora
progressiva do filho. Esta perspectiva estd relacionada, na maioria das vezes, ao alcance da
autonomia pela crianga.

As mulheres expressam nos relatos, o desejo de que a crianca possa andar, pois ao
adquirir esta habilidade, outras conquistas poderdo ser atingidas. Além disso, estas possuem a
consciéncia que podem ndo permanecer presentes para sempre na vida de seus filhos. A
obten¢ao da autonomia ird permitir a crianga a capacidade de realizar suas atividades de vida
diaria e a promogao do autocuidado, necessitando o minimo de ajuda.

A gente espera a melhora né? a gente sempre pede a melhora pra ele... ta nas maos

de Deus né?! Porque pra gente separar dele, armaria, a gente sofre demais, quando
Deus leva, a gente ver por outras mdes que... é um sofrimento (ESMERALDA).

Ver ele andar, ver ele sentar, porque o resto Deus vai preparando, creio que ele vai
andar, eu tenho fé... do jeitinho dele! (TURMALINA).

Eu espero que Deus um dia olhe pra gente, der uma casinha... que eu pago aluguel,
tenho casa propria ndo, sabe? Que Deus me der uma casinha no futuro né? E que
Deus abengoe G. e venha a fazer G. andar, 2 coisas... e muitos anos de vida pra
minha mae... que aonde eu t6 ela ta também comigo, ela ndo é s6 como Vo, ela é
mde e vo de G. no mesmo tempo, num sabe?.... é a verdade (JASPE).

Do futuro... é poder eu dar uma vida melhor pra ela que eu ainda ndo posso dar,
assim sabe? Quando ela me pedir alguma coisa eu ter a condi¢do de dar assim,
porque ela ja é uma mocinha [...] o pai sempre espera dar o melhor né? [...]
(DIAMANTE).
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Eu espero que como vem acontecendo nesses anos, que a sociedade, a populagdo
vem abragando eles com tanto amor, com tanta solidariedade... que isso so melhore,
que isso sO prospere e que vejam eles ndo como criangas especiais, ndo como
diferentes, mas que fazem a diferenga ( CRISTAL).

A andlise de Miura (2007) também constatou que a maioria das mulheres-maes pensa
no futuro de suas vidas, mas tendo como Unico desejo melhorar e investir na vida do filho
com PC.

Sabemos que o futuro ¢ um tempo incerto, mas ¢ onde habita a esperanca de todas as
mulheres-mées que entrevistamos nesse estudo. E no tempo presente onde elas perseveram e
dao suas vidas na correria € no cuidado, mas ¢ no tempo futuro que elas sonham em colher os
frutos de todo empenho e despojamento que, hoje, elas plantam com muito amor e sacrificio.
O futuro ¢ onde mora a fé¢ da melhora e o sonho da cura, ¢ onde todas elas esperam vislumbrar

uma sociedade melhor, uma vida melhor, enfim, dias melhores.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados refletem as percepgdes, os sentimentos e experiéncias vivenciadas por maes
de criangas com PC atendidas na segunda maior cidade da PB.

Apresentar a dindmica de ser uma “mae especial” revelou atrasos € avangos na presenca
de elementos que colaboram para o bem-estar dessas mulheres.

Atualmente, percebe-se um tempo de transi¢do nas concepgdes das mulheres. Ainda
constata-se que, no inicio, a trajetoria materna ¢ mais dificil, ha mudanga no curso da vida com a
descoberta do diagnoéstico do filho e o longo periodo de adaptagdo, de luto, de enfrentar o
desconhecido e a deficiéncia, entretanto, percebeu-se que esse processo sofrido tende a encurtar-
se a partir do acesso a informagao, da humanizagao dos profissionais de satude, do facil alcance ao
tratamento, da assisténcia da familia e outras redes de apoio, e da inclusdo social.

Nesse estudo, foi possivel adentrar e avaliar cada um desses fatores. Acerca do acesso a
informagdo observou-se que, apesar de ser uma das encefalopatias mais estudadas, a PC ainda ¢
de dificil compreensdo pelas mulheres-maes dessas criangas. Embora estas j& comecem a ter
percepcao das causas e das praticas inadequadas, ainda prevalece o desconhecimento quanto ao
significado da PC e suas implicacdes reais.

Em relacdo aos profissionais da satde, destaca-se ainda a precariedade na humanizacao,
na responsabilizacdo e no comprometimento com a saude da mulher e o processo da maternidade.
A enfermagem, em especial, deve atentar-se para sua fun¢ao de investigar e detectar problemas no
desenvolvimento dessas criangas, bem como, deve ser um elo para a promogao do equilibro entre
a saude da crianca, o bem-estar da mulher-mde e a interdisciplinaridade com os demais
profissionais da saude.

No que se refere ao tratamento, os atrasos envolvem principalmente a precariedade que
ainda pode ser observada na assisténcia prestada a criangas com PC nas regides interioranas,
situacdo que obriga essas mulheres-maes a realizarem grandes esfor¢os e rentncias para prover
tratamento para seus filhos. Percebe-se, também, a falta de equipamentos proprios para individuos
com PC, instrumentos que auxiliem na rotina e facilitem o manejo da crianga, principalmente nos
momentos de alimentagdo, banho, e transporte automobilistico para locomogao até as instituigdes
de reabilitacdo.

Os avangos ocorreram, sobretudo, na aderéncia da crianga a tratamentos continuos e
multidisciplinares, na praticidade para a obtencdao da cadeira de rodas, e na adesdo da crianga &
escola, estes elementos sdo importantes para amenizar a sobrecarga materna e consequentemente,

promover melhorias na satde da crianga e da mulher.
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A assisténcia da familia, assim como do parceiro ¢ de suma importancia, o apoio familiar
transmite for¢a e seguranga nos momentos de necessidade e quando ndo evidenciados, causam
danos emocionais. No estudo detectou-se, ainda, que a aceitacdo da condi¢do da crianga comecga a
ser predominante nas relagdes conjugais, contudo, a mulher ainda € a principal a movimentar-se
para cuidar concretamente da crianga, gerando assim, sobrecarga fisica e emocional.

O processo de inclusdo social é outro elemento que podera surpreender as proximas
pesquisas, visto que, embora o preconceito atualmente seja relevante, existe uma tendéncia nos
relatos para a melhoria nesse aspecto, pois 0s movimentos sociais assim como a informacao
midiatica tém proporcionado a agilidade desse processo.

A juncdo desses elementos aliados a fé em Deus gera na mulher interior a capacidade de
resiliéncia, de superar-se, de vencer as dificuldades encontradas na rotina didria e promove
perspectivas, sonhos e esperancas. A consequéncia desse processo ¢ a saude da mulher, pois
mesmo diante da condigdo incapacitante do filho € possivel promover sua autoestima e seu bem
estar fisico, psicologico, familiar e social.

Em auxilio a esses fatores, vale investir em metas quem venham a impulsionar os avangos
e, consequentemente, facilitar a vida dessas mulheres e seus filhos: Promover melhor assisténcia
aos portadores de PC nas cidades de pequeno porte; instituir praticas educativas voltadas para as
maes e demais familiares dessas criancas com PC; formar grupos de apoio nas instituicdes de
reabilitacdo, de maneira a proporcionar a partilha de experiéncias e o aprendizado mutuo com
outras mulheres que vivenciam a mesma realidade, com intuito em dar continuidade ao
relacionamento ja conquistado nas salas de espera; providenciar equipamentos proprios € formas
alternativas para transportar especificamente as maes e seus filhos especiais, de suas residéncias
até o local de tratamento; e por ultimo, atenta-se também, para a necessidade de trabalhos futuros
que possam abranger os fatos citados anteriormente.

Conclui-se, assim, que a dedicagdo e o despojamento das mulheres que possuem filhos
com PC, ultrapassam anos, culturas, teorias e geracdes. Os avancos cientificos vém a acrescentar e
facilitar o cotidiano destas promovendo o tratamento mais eficaz de seus filhos e colaborando para
a qualidade de vida de ambos, contudo, 0 que permanece como base ¢ o amor ¢ a sabedoria
adquirida a partir da propria experiéncia.

De acordo com isso, compreende-se que a enfermagem, sendo a é4rea protagonista na
promocao da saude, muito mais tem para aprender com essas mulheres-maes do que para ensina-

las, pois elas t€ém a formula para o verdadeiro sentido do cuidado: conhecer, amar e doar-se.
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APENDICE A — ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

PROJETO: CUIDANDO DE QUEM CUIDA: conhecendo a dinimica de ser mulher-mée de um
individuo com paralisia cerebral

N°DE ENTREVISTA: DATA: INSTITUICAO:

PEDRA PRECIOSA:

PERFIL SOCIO DEMOGRAFICO DA MULHER |

1. Idade:
2. Estado civil: ( ) solteira ( ) casada ( ) separada ( ) divorciada ( ) viava ( ) unido
estavel

3. Escolaridade: ( ) Analfabeta ( ) fundamental incompleto ( ) fundamental
completo ( ) médio incompleto () médio completo () superior incompleto ( )
superior completo

4. Ocupacgio:

Renda: () <1 salario minimo (' )=/> 1 salario minimo ( )=/> 2 salarios

minimos ( )=/ > 3 saléarios minimos ( )=/>4 salarios minimos

Bairro/ municipio onde reside: ( )AP ( )casa ( )sitio

Quantos comodos possuem em casa?

Quantas pessoas residem em casa?

Religido: ( ) Catolica ( ) Protestante Outra:

4

LA

| ANTECEDENTES CLINICOS |
10. Antecedentes familiares: ( ) malformagdes congénitas () desordens genéticas

( )doencas neuroldgicas  ( )infertilidade () doengas uterinas ()
gemelaridade ( )distarbios metabdlicos () hipoglicemia ( )hipertensdo (
) diabetes Outros: ~ Parentesco:

11. N° gestacoes: N° de partos:  Normais: Cesarianas: N° abortos:

12. Antecedentes gestacionais: ( )disturbios metabdlicos ( )Hipoglicemia
( ) Hipertensao () doengas uterinas ( )desordens genéticas ()
Anemias () infecgdes ( ) patologias placentarias () prematuridade ( )
gemelaridade () ictericia neonatal ( ) incompatibilidade de Rh (

)traumatismos Qutros:
13. Fumante: ( )N ( )S Consome alcool: ( )N ( )S
Outras drogas: ( )N ( )S Frequéncia:

IMULHER: SER MAE

1. Como era sua vida antes do nascimento do seu filho (a) especial (relacionamentos,
planos, rotina, etc.)?

2. Como foi a gestagdo e parto do seu filho (a) com PC?

3. Em que momento a senhora percebeu que seu filho (a) era especial? A senhora notava
algo diferente nele (a)?

4. Seu filho (a) teve acompanhamento médico quando bebé? O que os médicos diziam
(te explicaram o que ¢ PC)?
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5. O que a senhora entende por paralisia cerebral? O que a senhora acredita ter causado

esse problema no seu filho (a)?

Como a senhora recebeu o diagnostico (Ficou triste? Confusa? Motivada?)?

Hoje seu filho (a) com PC tém quantos anos?

8. Como foi o desenvolvimento infantil dele (a) (Com quanto tempo se apoiou sozinho
(a), etc.)?

9. Houve algum periodo mais dificil para cuidar dele (a)? Quais eram as dificuldades?

10. Atualmente, como ¢ sua rotina de cuidados com a crianga?

11. Tem algum obstaculo no dia a dia, algo como transporte, ou algo que a senhora
acredita que poderia ajudar e ainda ndo foi possivel conseguir, melhorar? Ele (a) tem
cadeira de rodas?

12. Como a senhora se comunica com ele (a), quem ele (a) reconhece e como ele (a)
interage?

13. Qual ¢ o problema fisico mais sério que ele (a) apresenta devido a PC?

14. Como ¢ feito seu acompanhamento de saude? Ele (a) faz tratamentos com quais
profissionais? Ha quanto tempo?

15. Que medicamento ele (a) utiliza? A partir de que idade comegou a tomar? Como ele
(a) reage aos medicamentos?

16. A senhora acredita que os tratamentos de satide tem ajudado seu filho (a) a melhorar?
Se sim, em que?

17. A senhora tem alguma davida sobre a PC?

S

MULHER: SER SOCIAL |

18. A senhora trabalha? Como a senhora concilia as atividades profissionais e/ou
domésticas e a demanda de aten¢des com a crianca?

19. Algum parente ou amigo ajuda na rotina com a crianga?

20. Seu parceiro lhe ajuda nas atividades? Como?

21. A senhora acredita que a rotina com seu filho (a) com PC aproximou ou distanciou seu
parceiro?

22. Como seus outros filhos encaram o cuidado e a atencdo dada a seu filho (a) especial?
Sentem ciime? Ajudam a cuidar?

23. Em relacdo a sociedade, como a senhora avalia a atitude das pessoas diante de uma
crianca especial? Demonstram solidariedade, preconceito ou indiferenca? Como a
senhora reage a essas situacdes?

MULHER: PEDRA PRECIOSA |

24. Antes do nascimento do seu filho, a senhora gostava de se arrumar? Sair? Viajar? E
hoje em dia?

25. Nesse tempo de cuidado, a senhora desenvolveu algum problema de saude? (Dor nas
costas, crise de ansiedade? Depressao? Outros?). Quando foi a ultima vez que a
senhora foi a0 médico?

26. Como ¢ ser mae de uma crianga especial?

27. Existe algo que a senhora gostaria de mudar na sua vida? Ha algum plano pessoal que
a senhora deseja realizar?

28. Como mulher e mae de uma crianga com PC, o que a senhora espera do futuro?

29. Como ¢ a sua relagdo com as demais maes de criangas com PC que fazem tratamento
aqui? Vocé acha importante esse contato?
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ANEXO A

DECLARACAO DE CONCORDANCIA COM PROJETO DE PESQUISA

Eu, Elisabete Oliveira Colago, professora do curso de Enfermagem da Universidade
Federal de Campina Grande, portadora do CPF: 978.369.314-04, declaro que estou ciente do
Projeto de Pesquisa intitulado CUIDANDO DE QUEM CUIDA: conhecendo a dinimica
de ser mulher-mae de um individuo com paralisia cerebral e comprometo-me em verificar
seu desenvolvimento para que se possa cumprir integralmente a Resolugio n° 466/12, que

dispde sobre Etica em Pesquisa que envolve seres humanos.

Campina Grande, 08 de junho de 2016

Misein
Elisabete Oliveira Colago
Orientadora

SIAPE: 1810481
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ANEXO B

TERMO DE COMPROMISSO DO PESQUISADOR RESPONSAVEL E
ORIENTANDA

Por este termo de responsabilidade, eu, abaixo-assinado, respectivamente autora e
orientanda da pesquisa intitulada CUIDANDO DE QUEM CUIDA: conhecendo a
dinimica de ser mulher-mie de um individuo com paralisia cerebral, assumimos cumprir
fielmente as diretrizes regulamentadas emanadas da Resolugéio n® 466/12, do Conselho
Nacional de Satde/ MS, visando assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a

comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado.

Reafirmamos, outro sim, nossa responsabilidade indelegivel e intransferivel,
mantendo em arquivo todas as informagdes inerentes a presente pesquisa, respeitando a
confidencialidade e sigilo das fichas correspondentes a cada entrevistado incluindo na
peéquis% por um periodo de 5 (cinco) anos o término desta. Apresentarei sempre que
solicitado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitirio Alcides Carneiro
(CEP-HUAC), ou Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) ou, ainda as Curadorias

envolvidas no presente estudo, relatorio sobre 0 andamento da pesquisa.

Campina Grande, 08 de junho de 2016 *

Elisabete Oliveira Colago
Autora e pesquisadora responsavel
Docente CCBS/UFCG
CPF: 978.369.314-04

Orientanda
Discente do curso de Enfermagem CCBS/UFCG
CPF: 097.083.764-00
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ANEXO C

TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL DO CENTRO DE CIENCIAS
BIOLOGICAS E DA SAUDE DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA
GRANDE

Estamos cientes da intengfo da realizacdo do projeto intitulado CUIDANDO DE
QUEM CUIDA: conhecendo a dinimica de ser mulher-mae de um individuo com
paralisia cerebral (PC), cujo objetivo é “conhecer as experiéncias de mulheres-maes de
portadores de paralisia cerebral, buscando compreender como seus filhos com PC
influenciaram suas vidas™, a ser desenvolvido pela discente Thaise Tavares Gomes de
Oliveira, sob a orientagfo da professora Elisabete Oliveira Colago, do Curso de Enfermagem,
campus Campina Grande, da Universidade Federal de Campina Grande. Manifestamos

através do presente instrumento a anuéncia desta instituigéo.

Campina Grande, 08 de junho de 2016.

C
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TERMO DE AUTORIZAGAO INSTITUCIONAL

Estamos cientes da intencdo da realizagdo do projeto INTITULADO
CUIDANDO DE QUEM CUIDA: conhecendo a dindmica de ser mulher-mée de
um individuo com paralisia cerebral (PC), cujo objetivo é “conhecer as
experiéncias de mulheres-mies de portadores de paralisia cerebral, buscando
compreender como seus filhos com PC influenciaram suas vidas”, a ser
desenvolvido pela discente Thaise Tavares Gomes de Oliveira, sob a orientacdo
da Professora Elisabete Oliveira Colaco, do Curso de Enfermagem, campus
Campina Grande, da Universidade Federal de Campina Grande. Manifestamos

através do presente instrumento a anuéncia desta instituicdo.

Campina Grande, /] de 4:,3'?19 de 2016.

/ RGIARIDA DA MOTA ROCHA

PRESIDENTE DA APAE-CG

ASSOCIAGAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS - APAE-CG

\ 1.
i s
”’ ‘\\.

APAE

Campina
Grande - PB

Rua Eutécia Vital Ribeiro, 525 - Catolé - Fones: (83) 3337-1902 / (83) 3337-2454 - CEP 58410-205 Campina Grande/PB
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vafeltura Municipal

Camptna Grande
da | ca

CENTRO DE REABILITACAO DE CAMPINA GRANDE

PREFEITURA MUNICIPAL DE CAMPINA GRANDE
TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Estamds cientes da intengio da realizagdo do projeto intitulado CUIDANDO DE
QUEM CUIDA: conhecendo a dinimica de ser mulher-mie de um individuo com
paralisia cerebral (PC), cujo objetivo € “conhecer as experiéncias de mulheres-mées de
portadores de paralisia cerebral, buscando compreender como seus filhos com PC
influenciaram suas vidas”, a ser desenvolvido pela discente Thaise Tavares Gomes de
Oliveira, sob a orientagdo da professora Elisabete Oliveira Colago, do Curso de Enfermagem,
campus Campina Grande, da Universidade Federal de Campina Grande. Manifestamos.

através do presente instrumento a anuéncia desta instituigfo.

Campina Grande, J1 de %ﬁ%o de 2016.

@MQ@W &g oo

é:entro de Reabilitacio &&éﬁnﬁ[ﬁb na Grande

Campina Grande-Paraiba
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ANEXO F
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidada a participar do Projeto de Pesquisa intitulado CUIDANDO
DE QUEM CUIDA: conhecendo a dinimica de ser mulher-mae de um individuo com
paralisia cerebral (PC), cujo objetivo ¢ “conhecer as experiéncias de mulheres-maes de
portadores de paralisia cerebral, buscando compreender como seus filhos com PC
influenciaram suas vidas”. O documento abaixo contém todas as informacdes necessarias
sobre a pesquisa que estamos fazendo. Sua colaboragdo neste estudo serda de muita

importancia para nos.

Pelo presente Termo de  Consentimento Livre e  Esclarecido eu,

, em pleno exercicio dos meus

direitos me disponho a participar do estudo e declaro que obtive todas as informagdes adequadas.
Declaro ser esclarecido e estar de acordo com os seguintes pontos:

- As entrevistas serdo gravadas com o auxilio do gravador de um celular, mas garantimos

sigilo e anonimato, ja que utilizaremos nomes ficticios;

- Em relagdo aos riscos da pesquisa sdo minimos. As exposicoes das ideias poderdo causar

constrangimento para as entrevistadas, porém este risco ¢ reduzido visto que sera mantido

sigilo da identidade das mesmas;

- Em relagdo aos beneficios serdo esperados com esta pesquisa: maior divulgagdo sobre essa

tematica, ampliando os conhecimentos dos profissionais e académicos de satide, melhorando

a assisténcia de satde prestada para as mulheres-maes de portadores de paralisia cerebral e

para seus respectivos filhos;

- Tenho a liberdade de desistir ou interromper a colaboragao neste estudo no momento em que

desejar, sem necessidade de qualquer explicagao;

- A desisténcia ndo causara nenhum prejuizo a minha satide e bem-estar fisico;

- Os resultados obtidos durante este ensaio serdo mantidos em sigilo, mas concordo que sejam

divulgados em publicagdes cientificas, desde que meus dados pessoais nao sejam

mencionados;

- Caso eu desejar, poderei tomar conhecimento dos resultados ao final desta pesquisa;

- Receberei uma via deste Termo, assinado pela pesquisadora responsavel;

- Nao havera utilizagdo de nenhum individuo como grupo placebo, visto ndo haver procedimento
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terapéutico neste trabalho cientifico.

- Nao havera qualquer despesa ou Onus financeiro aos participantes voluntdrios deste projeto
cientifico e nao havera qualquer procedimento que possa incorrer em danos fisicos ou financeiros
ao voluntario e, portanto, ndo haveria necessidade de indenizagao por parte da equipe cientifica e/ou
da Instituigdo responsavel.

- Qualquer duvida ou solicitagao de esclarecimentos, o participante podera contatar a equipe cientifica

através do e-mail: elisabeteocolaco@gmail.com, telefone 2101-1684, e na Universidade Federal de
Campina Grande, Av. Juvéncio Arruda 795 - Bodocong6 - Campina Grande — Paraiba — CEP
58109-790, falar com a professora Elisabete Oliveira Colago ou ainda, no Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos do Hospital Universitirio Alcides Cameiro CEP/HUAC, na Rua: Dr. Carlos
Chagas, s/n, Sao Jos¢, Campina Grande-PB, telefone: (083) 2101-5545.

Campina Grande, de de 2016.

Telaalery Qe wa Edloce

Assinatura do Pesquisador responsavel Assinatura do Participante da Pesquisa

Impressao dactiloscopica
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ANEXO G

DECLARACAO DE APROVACAO DE PROJETO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS - CEP m

UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE - UFCG "(:;f"\

HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO - HUAC h.ﬂ)
—

Huac U3sce

DECLARACAO DE APROVACAO DE PROJETO

Declaro para fins de comprovagdo que foi analisado e aprovado neste
Comité de FEtica em Pesquisa — CEP o projeto  de namero CAAE:
57923716.3.0000.5182, Namero do Parecer: 1.679.543 intitulado: CUIDANDO DE
QUEM CUIDA: conhecendo a dinimica de ser mulher-mie de um individuo com
paralisia cerebral.

Estando o (a) pesquisador (a) ciente de cumprir integralmente os itens da
Resolugdio n®. 466/ 2012 do Conselho Nacional de Saide — CNS, que dispde sobre Etica
em Pesquisa envolvendo seres humanos. responsabilizando-se pelo andamento,
realizagdo e conclusdo deste projeto, bem como comprometendo-se a enviar por meio da
Plataforma Brasil no prazo de 30 dias relatorio do presente projeto quando da sua
conclusdo, ou a qualquer momento, se o estudo for interrompido.

o) Tossiee Ganidds da Glinoting
Daniel Ferreira Gongalves de Oliveira
Coordenador CEP/ HUAC

Campina Grande - PB, 05 de Outubro de 2016.



“A existéncia do mal ndo se deve a falta de poder ou
de bondade em Deus,; ao contrario, Ele so permite o
mal porque é suficientemente poderoso e bom para

)

tirar do proprio mal o bem.’

(Santo Agostinho e Sao Tomds de Aquino)



