i

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
FACULDADE DE FARMACIA, ODONTOLOGIA E ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

KAMILLA DE MENDONCA GONDIM

SENTIMENTOS DE MAES DE CRIANCAS COM PARALISIA
CEREBRAL: ESTUDO ILUMINADO NA TEORIA DA INCERTEZA NA
DOENCA

FORTALEZA
2009


http://www.ufc.br/

KAMILLA DE MENDONCA GONDIM

SENTIMENTOS DE MAES DE CRIANCAS COM PARALISIA
CEREBRAL: ESTUDO ILUMINADO NA TEORIA DA INCERTEZA NA
DOENCA

Dissertacdo submetida ao Programa de Pés-Graduacao
em Enfermagem da Faculdade de Farméacia,
Odontologia e Enfermagem da Universidade Federal do
Ceara, como requisito parcial para obtencéo do titulo de
Mestre em Enfermagem.

Linha de Pesquisa: Enfermagem no Processo de Cuidar
na Promogédo da Saude

Orientadora: Prof2. Dr2 Zuila Maria de Figueiredo
Carvalho

FORTALEZA
2009



G635s

Gondim, Kamilla de Mendonca

Sentimentos de mées de criangas com paralisia cerebral: estudo
iluminado na teoria de Mishel da incerteza na doenca / Kamilla de
Mendong¢a Gondim. — Fortaleza, 2009.

146f. : il.

Orientador: Prof2. Dr2. Zuila Maria de Figueiredo Carvalho.
Dissertacao (Mestrado) — Universidade Federal do Cear4. Curso
de Pés-Graduacao em Enfermagem, Fortaleza-Ce, 2009.

1. Paralisia cerebral. 2. Comportamento materno. 3. Teoria de
Enfermagem. |. Carvalho, Zuila Maria de Figueiredo (Orient.) Il
Titulo.

CDD T616.836




KAMILLA DE MENDONCA GONDIM

SENTIMENTOS DE MAES DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL: ESTUDO
ILUMINADO NA TEORIA DA INCERTEZA NA DOENCA

Dissertacdo submetida ao Programa de POs-Graduacdo em Enfermagem da
Faculdade de Farméacia, Odontologia e Enfermagem da Universidade Federal do
Ceard, como requisito parcial para obtencéo do titulo de Mestre em Enfermagem.

Aprovada em: 23/ 12/ 2009

BANCA EXAMINADORA

Prof. Dra. Zuila Maria de Figueiredo Carvalho (Orientadora)
Universidade Federal do Ceara

Dra. Maria Suéuda Costa
Secretaria de Saude do Municipio de Fortaleza

Prof. Dra. Lorena Barbosa Ximenes
Universidade Federal do Ceara

Prof. Dra. Maria Dalva dos Santos Alves
Universidade Federal do Ceara



A minha familia pelo incentivo, dedicacdo e perddo pela minha auséncia do convivio
familiar;
A minha mae Dacira, e & Toinha por, mesmo me privando do siléncio necessario,
torcerem pelo meu sucesso;
As minhas irmas e a minha sobrinha por me suportarem nos meus momentos de
ansiedade;

Ao Thiago, sempre companheiro e sempre me apoiando e encorajando;

A Cristina, a grande inspiracéo para a realizacéo deste trabalho.



AGRADECIMENTOS

Agradeco primeiramente a Deus, por ter me dado o dom da vida, por conceder-me
inteligéncia, por me permitir superar obstaculos e mudar minha realidade e por se

fazer presente em todos os momentos da minha vida;

A minha orientadora, profa. Dra. Zuila por me presentear com a sugestdo da teoria

e, sobretudo, pela paciéncia, apoio e sabedoria;

As professoras da banca, pelas significativas colaboragdes visando a melhoria deste

trabalho;

A Dra. Merle Mishel, autora da teoria, pela doagdo de material necessario a
elaboracao deste estudo;

As profissionais do NUTEP, principalmente as Dras. Angélica, Leda e Rita Brasil,

pela receptividade e colaboragao na realizagao da coleta dos dados;

A Regina Celi, assistente social do Hospital Albert Sabin;

A CAPES, pelo apoio financeiro com a manutencéo da bolsa de auxilio;

Aos colegas da turma de mestrado, pelas reflexdes, criticas e sugestdes recebidas;
Especialmente as MAES entrevistadas, pelo tempo concedido nas entrevistas

realizadas e por terem compartilhado comigo suas vivéncias. Foram elas a matéria-

prima deste trabalho; sem elas nada teria sido possivel.



RESUMO

A paralisia cerebral é uma patologia cronica, irreversivel, ndo progressiva, que
ocorre durante o desenvolvimento fetal do cérebro, ocasionando alteragcfes
sensoério-motoras que limitam o desempenho da crianca na realizacdo das
atividades de vida diaria. Essas alteracdes afetam a crianca, e refletem diretamente
na qualidade de vida da familia envolvida. O momento do diagnostico de paralisia
cerebral é rodeada de muita dor, medo e incertezas. Ao considerar esse contexto,
mais atencao deve ser dada a mae, pois, € ela a detentora dos cuidados domeésticos
e dos filhos. Assim posto, esse estudo tem como objetivo analisar na percepcao das
maes, a incerteza na doenca de seus filhos com paralisia cerebral com base nos
pressupostos da Teoria da Incerteza na Doenca, de Mishel. Esta teoria trata das
incertezas, anseios e duvidas, provocando estresse por parte de quem sofre, por
nao saber o que pode Ihe acontecer no futuro. Trata-se de um estudo descritivo na
perspectiva da investigagdo qualitativa, realizado no Nucleo de Tratamento e
Estimulacdo Precoce — NUTEP e no Hospital Infantil Albert Sabin durante os meses
de julho e agosto de 2009. Participaram do mesmo 12 maes de criangas com 0O
diagnéstico de paralisia cerebral atendidas nos servicos supracitados. Os
instrumentos para a coleta dos dados foram um formuldrio com contemplando as
varidveis sociodemograficas das mées e um roteiro de entrevista semi-estruturado,
composto de dados relacionados a Teoria de Mishel na versao pais/ filhos. Os dados
foram analisados por meio da Analise de Conteudo proposta por Bardin. Nos
achados desvelou-se doze categorias tematicas, a saber: o conhecimento da mae
sobre o diagnostico do filho, bem como sobre a gravidade da doenca, momento do
diagnéstico e suas implicacfes futuras, planos para o futuro, ajuda nos cuidados ao
filho, melhoria com o tratamento e medicacdes, recebimento de explicagdes sobre a
doenca, conhecimento sobre o proposito dos profissionais, presenca de duavidas,
previsbes e alteracbes no quadro de saude do filho. Diante dos discursos,
constatamos que as maes apresentam ainda muitos sentimentos de incerteza
quanto a patologia da crianca, principalmente em relacdo ao futuro. Tais incertezas
podem vir a ser reduzidas mediante o apoio dos profissionais de saulde,
oportunizando um melhor manejo com as maes, tirando suas duvidas, dando
explicacbes sobre a patologia e todo o processo de tratamento e, ainda, oferecendo
oportunidade para um feedback quanto a evolucdo da crianca. Estes aspectos
servirdo como ferramenta para reduzir suas duvidas e, conseqientemente, suas
incertezas. O estudo é mais uma contribuicdo do saber no cenario da enfermagem
neuroldgica, visto que se ancora nas questdes da promocdo da saude visando a
melhoria da qualidade de vida destas criancas e de seus familiares.

Palavras-chave: Paralisia cerebral; Comportamento materno; Teoria de

enfermagem



ABSTRACT

Cerebral palsy is a cronic, irreversible, non-progressive patology that occurs during
the fetal development of the brain, provoking motor-sensorial changes which limit the
development of a child when accomplishing daily tasks. These changes affect not
only the child’s life quality, but also the whole family envolved. The moment a child is
diagnosed as having brain paralysis is a painful one and is always surrounded by
fear and uncertainties. Considering this context, greater attention should be devoted
to the mother since, she’s the one who is responsible for childcare and household
tasks. Therefore, this study has as a main goal, to analyse, from the mother’s
perception, the uncertainty in her brain paralysis affected child, based on Uncertainty
During Desease Theory, of Mishel. Such theory deals with the uncertainties, anxiety
and questionings, provoking stress in those envolved, since they don’t know about
their child’'s future. It is a descriptive study, based on a qualitative, investigative
perspective, accomplished at the Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce —
NUTEP and at the children’'s hospital Albert Sabin between July and August
2009.Twelve mothers took part in the study about brain paralysis affected children
who were under care in the services mentioned above. The gathering of data was
made through forms filled with social and demographics information about the
mothers and also through a semi-structured interview composed by data related to
Mishel’'s Theory according to a parents/children version. Data was analysed based
on the Content Analysis proposed by Bardin. Among the studies, twelve thematic
categories have been highlighted as follows: The awereness of the mother about her
child’s diagnosis as well as its severity, the moment of the diagnosis and its future
implications, future plans, help during childcare, improvemnt of explanation about the
illness, knowledge about the professional’'s proposes, presence of questionings,
previews and changes in the chid’'s health situation. During the research we have
noticed that the mothers lack information and show feelings of uncertainty about their
children’s patology, mainly about the future. Such uncertainties may be reduced by
the professionals of health, promoting a better relationship with the mothers,
clarifying their questions, as well as aquiring information about the patology and all
the process of treatment and even giving opportunities for a feedback about the
child’s evolution. These aspects will work as a tool to reduce their questions and,
consequently their uncertainties. The study is a contribution of knowing in the
scene of the neurological nursing, since anchored in the questions of the
promotion of the health aiming the improvement of the quality of life of these
children and his family.

Key-words: Cerebral palsy; Maternal behavioral; nursing theory.
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1 INTRODUCAO

1.1 Contexto do tema

Nosso interesse pela Enfermagem neurolégica, mais especificamente
pelo tema da paralisia cerebral (PC), advém da experiéncia familiar de convivéncia
com uma crianca portadora de tal enfermidade. Em virtude disso, temos a
possibilidade de vivenciar a situacao por dois angulos: do familiar e do profissional.
Vemos que a questdo dos sentimentos dos familiares e, principalmente, da mée
muitas vezes € negligenciada, centralizando as atencdes unicamente no problema
da crianca. Existe pouca ou nenhuma preocupacdo com 0s sentimentos da mae e
dos componentes familiares e com a forma como isso influencia na salde da
crianga.

Portanto, na qualidade de quem vive todos os dias a incerteza quanto ao
futuro de uma crianca que durante toda a vida necessitara de cuidados especiais,
bem como na qualidade de profissionais de saude que tem a oportunidade de usar
0s conhecimentos acerca do assunto para tentar fazer algo para melhorar a vida
dessas pessoas, sentimo-nos motivadas a buscar uma forma de ajudar as familias
que passam por esta situacdo, buscando ndo sé a adaptacdo, como também
procurando estratégias para viver bem com tal situacéo.

Em relagdo as deficiéncias, vemos que no Brasil, atualmente, milhares de
pessoas com algum tipo de limitacdo sofrem discriminagdes, seja has comunidades
em que vivem, no mercado de trabalho ou até mesmo no entorno familiar. A
exclusdo de pessoas com alguma necessidade especial data da organizacdo das
sociedades. Ao longo da historia, os povos se desenvolveram com a concepgdo de
produtividade objetivando o crescimento, portanto, os individuos fisicamente
incapazes eram logo marginalizados e privados de liberdade.

O Decreto Presidencial n° 914, de 06 de setembro de 1993, que instituiu a
Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, define em
seu artigo terceiro a pessoa com deficiéncia como sendo "aquela que apresenta, em
carater permanente, perdas ou anomalias de sua estrutura ou funcdo psicologica,

fisiologica ou anatdbmica, que gerem incapacidade para o desempenho de



atividades, dentro do padrdo considerado normal para o ser humano.”" (BRASIL,
1993).

O termo deficiéncia remete as ideias de falta, falha, caréncia, imperfeicdo
e impossibilidade, conceitos estes definidos e consolidados por uma sociedade
imbuida de preconceitos e amparada pela midia, que exalta a perfeicdo, suscitando
na populacao diferentes reacfes que vao desde a piedade ao desprezo.

Além do estigma, os individuos com algum tipo de deficiéncia possuem
limitagBes impostas pelo proprio corpo e pelo meio em que vivem. Em sua maioria,
sdo pessoas de baixa renda, o que pode ser comprovado pelo censo realizado pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, ao revelar que 24,5 milhdes de
pessoas, cerca de 14,5% da populacdo brasileira, possuem algum tipo de
deficiéncia. Desse total, 53% sao pobres e outros 27% vivem em extrema pobreza.
Ainda, as criancas com deficiéncia sdo as que tém as menores taxas de
escolarizacdo. No Brasil, dentre as criancas com deficiéncia, 88,6% frequentam a
escola, enquanto entre as saudaveis (sem incapacidade declarada), 94,55% tém
acesso a escola. O percentual de cerca de 32,9% da populacdo sem instrucdo ou
com menos de trés anos de estudo é de pessoas com deficiéncia. Essa proporcao
desce para 10% no grupo de pessoas com 11 ou mais anos de estudo. As
deficiéncias que mais afastam as criancas da escola séo a fisica e a mental (IBGE,
2000).

As pessoas com deficiéncia apresentam as menores taxas de
escolarizacdo e menos participacdo no mercado de trabalho. Em geral, ocupam
funcBes que exigem menor nivel de especializagdo para o trabalho e, portanto,
recebem menores salarios (IBGE, 2000).

Além das numerosas dificuldades impostas pela falta de recursos para a
aquisicao de produtos necessarios ao seu bem-estar, elas possuem inimeras outras
barreiras, como a falha na arquitetura das cidades, que dificulta o livre acesso aos
diversos servicos, a caréncia de transportes publicos adequados as suas limitacdes,
a insuficiéncia de politicas de emprego adequadas, mas principalmente, a falta de
conhecimento e conscientizacdo de uma populacdo de 6tica reducionista, que situa
o deficiente como um ser incapaz.

Uma vez que a sociedade atual preza a produtividade e o corpo se
apresenta como veiculo para essa forca de trabalho, os individuos deficientes

estariam excluidos desse contexto. Somado a isso, o reforco dos veiculos de



comunicacao eleva as atitudes excludentes e que supervalorizam a perfeicdo do
corpo humano.

Nesse sentido, o corpo defeituoso, disforme e fora dos padrdes retrata a
negacao do objetivo de beleza a ser atingido, ganhando espa¢co na midia apenas
quando da veiculagcdo de campanhas publicitarias para arrecadacdo de recursos
destinados as instituicdes de apoio a essa populacao.

Visando todas as dificuldades enfrentadas pelos portadores de qualquer
tipo de deficiéncia, 6rgdos do Governo buscam desenvolver politicas publicas e
acOes de ambito coletivo, como a inclusdo das pessoas com deficiéncia em politicas
sociais, que visam a progressiva inclusdo dos mesmos em suas comunidades,
habilitando-os e reabilitando-os para o exercicio da vida social, segundo as suas
possibilidades. Vale ressaltar que a habilitacao/reabilitacdo inclusiva se da também,
pelas acdes da comunidade, transformando os ambientes ao eliminar barreiras de
todos os tipos que impedem a efetiva participacdo social das pessoas com
deficiéncia (BRASIL, 2009).

Nesse ambito, incluir socialmente as pessoas com deficiéncia significa
respeitar as necessidades proprias da sua condicdo e possibilitar acesso aos
servicos publicos, aos bens culturais e artisticos e aos produtos decorrentes do
avanco social, politico, econ6mico, cientifico e tecnologico da sociedade
contemporanea (BRASIL, 2009).

Essas concepcdes acabam entrando nos conceitos de “Promocao da
Saude”, quando propdem

Uma concepcdo que ndo restrinja a saude a auséncia de
doenca, mas que seja capaz de atuar sobre seus
determinantes. Incidindo sobre as condicbes de vida da
populacdo, extrapola a prestacdo de servicos clinico-
assistenciais, supondo acfes intersetoriais que envolvam
educacdo, saneamento basico, habitacdo, renda, trabalho,
alimentac@o, meio ambiente, acesso a bens e servicos

es:senciais, lazer, entre outros determinantes sociais da salde
(SICOLI; NASCIMENTO, 2003, p. 102).

Apesar da implementacdo dessas agdes e do maior acesso a informagdes
quanto as doencas e suas redes de apoio, a sociedade atual ainda possui um
conhecimento limitado quanto aos problemas dessa natureza, intensificando-os e
fazendo com que a deficiéncia seja considerada doenca, peso ou problema. Tais

atitudes preconceituosas tém sua origem, ou sua consolidacdo, muitas vezes, dentro



do préprio lar, lugar de troca de ideias e discussfes sobre o assunto. E € nesse
ambiente, muitas vezes gerador de preconceitos, que uma crianca com algum tipo
de deficiéncia se faz presente.

Nesse sentido, percebemos que, se para a sociedade a aceitacdo da
deficiéncia é dificil, para familias que veem uma criangca nascer com alguma
incapacidade, a dificuldade de aceitacdo € ainda maior.

Muitas familias, mesmo durante o planejamento de um filho, alimentam
expectativas com relacdo a crianca que estd por vir. Todos esperam que seja
inteligente, produtiva, integrada e, acima de tudo, saudavel e perfeita fisicamente.
Ninguém esta preparado para receber um filho com problemas fisicos ou mentais,
uma vez que a ideia de deficiéncia enraizada na sociedade € logo associada a
imagem da incapacidade, dependéncia, do sofrimento e dor. Assim, as primeiras
perguntas que surgem sao: Por qué? Quem foi o culpado? O que vou fazer? O que
acontecera com meu filho?

Neste sentido, uma das doengas que levam a grandes impactos nas
familias acometidas é a paralisia cerebral (PC). Por ser um distlrbio que afeta os
individuos no comeco da vida, geralmente ao nascer, e pelo seu carater
incapacitante, provoca forte abalo nas familias que recebem a noticia de seu
diagnostico. Tal doenca causa grandes limitagbes nas criancas e,
consequentemente, na familia. Assim, o nascimento de uma crianga com PC faz
com que a familia se depare com uma situacdo nova e assustadora, principalmente
pelo fato de a PC ter o potencial de grande visibilidade, aumentando o receio da
familia quanto a aceitacéo da crianga pela sociedade.

Com efeito, os familiares ou responsaveis por pessoas com qualquer tipo
de deficiéncia também se tornam pessoas com necessidades especiais, uma vez
gue necessitam de orientacdes sobre como lidar com o problema, acerca da
reorganizacdo da estrutura familiar, a respeito das estratégias de enfrentamento e
ainda no que concerne ao fato de lidar com os anseios advindos da proximidade
com a doenca e suas sequelas.

Dessa forma, ao considerar toda a situacdo na qual a familia da crianca
com algum tipo de deficiéncia, no nosso caso, com PC, esta inserida, deve-se voltar
a atencdo, em especial, para a mae, pois culturalmente a mulher ainda é detentora
dos cuidados domésticos e dos filhos, ficando muitas vezes para ela a total

responsabilidade pelo cuidado a crianca especial.



Nessa delicada situacdo, a familia, principalmente a mae, necessita
receber o maior apoio possivel, tanto das pessoas que estdo em seu entorno, como
a familia e os amigos, quanto dos profissionais de sadude que assumem 0 caso, uma
vez que em todos 0s momentos, mas principalmente no inicio do diagnostico, os
sentimentos de culpa, inseguranca e medo quanto ao futuro dessa crianca podem
estar presentes nesse lar.

E necessario, ainda, que seja dada bastante atengdo ao momento do
diagnéstico, pois, dependendo da forma como a familia o recebe, a incerteza pode
ser instalada e dificil de ser combatida. E necessario, portanto, que os profissionais
estejam preparados para fornecer o diagndstico de forma a ndo implantar davidas
nos pais, sendo realistas, mas sem tirar-lhes a esperanca, a fim de que consigam
enfrentar uma situagcéo que nao era prevista nem desejada.

E nesse delicado momento que os profissionais de Enfermagem devem
atuar, pois em razdo da sua grande proximidade com os pacientes e familiares,
devem estar preparados para oferecer informac¢des com vistas a direcionar a familia
quanto aos cuidados necessarios a crianga com necessidades especiais. Para isso,
o profissional necessita de uma base teodrica que |Ihe forneca subsidios para orientar
e dar apoio a familia, dirimindo suas duvidas e reduzindo suas incertezas quanto ao
futuro de uma crianca que durante toda a vida dependera de cuidados especiais de
alguém.

E sabido que o objeto de cuidado da Enfermagem é o ser humano e, uma
vez que o ambiente esta continuamente passando por mudancas, 0 homem também
precisa adaptar-se a elas. Mas a simples adaptacao, ou aceitacdo, no entanto, ndo é
suficiente para a melhoria da qualidade de vida da familia de uma crianca com PC.
Ha que levar em conta os sentimentos que a familia alimenta em relacdo a saude
fragilizada dessa crianca. Sendo assim, acreditamos que a falta de conhecimento
possa desencadear estresse na familia, mormente na mée, porque a cada dia surge

uma surpresa e o futuro do filho acaba por se tornar um desafio.



1.2 O problema, justificativa, relevancia e objetivo

A Enfermagem, nos seus primérdios, esteve voltada para uma abordagem
ao paciente de forma tradicional e submissa as ordens médicas. Em virtude das
mudancas ocorridas na ciéncia e na sociedade, porém houve uma reformulagéo no
seu modo de ser, retirando do centro das atengdes a atuagao tecnicista, passando a
envolver em sua pratica um conhecimento mais cientifico.

Tais mudancas tiveram maior alcance por volta de 1950, quando surgiu a
necessidade de desenvolver um corpo de conhecimento especifico que pudesse
conferir identidade e autonomia a profissdo. No Brasil, essas mudancas ocorreram a
partir de 1970, quando a enfermeira Wanda de Aguiar Horta apresentou sua teoria
de enfermagem, embasada no Sistema das Necessidades Humanas, de Maslow
(ANDRADE, 2007).

Desde entdo, a Enfermagem passou a investir tempo e esforcos no
desenvolvimento de teorias, modelos e marcos conceituais, visando direcionar a
pratica profissional e estabelecer as bases de seu conhecimento. As teorias servem
de referencial para a analise da pratica de Enfermagem e explicam, cada uma ao
seu modo, a pratica de Enfermagem, por meio das quais ficam explicitadas suas
visbes do mundo profissional (MARTINS; GOMES; NISHIMURA, 2006).

Tal reformulacdo no modo de agir da profissdo sempre teve como intuito a
melhoria na qualidade de vida do individuo. Anteriormente, tal melhoria esteve
focada na relacdo entre o individuo e o problema que o afligia, porém, com o
desenvolvimento da profissdo, essa relacdo passou a envolver a pessoa em
diversos segmentos, comecando inclusive a abranger cada vez mais sua familia.

Por familia entende-se um grupo de pais e filhos, ou, em um sentido mais
abrangente, incluindo também parentes proximos. Esse conceito corresponde a
nocao de familia nuclear ou familia extensiva (MACHADO, 2005). Batista e Franca
(2007) complementam, acentuando que a familia € a unidade béasica de
desenvolvimento para o individuo e aquisicdo de experiéncias, no contexto da qual
ocorrem situagbes de realizacdo e fracasso, salde e enfermidade. E um sistema de
relacdo complexo no ambito do qual se processam interacbes que possibilitam ou

nao o desenvolvimento saudavel de seus componentes.



Haja vista o conceito de familia e suas implicacbes, percebemos que,
inegavelmente, a familia é o primeiro elo social de uma pessoa. Ela tem influéncia
direta sobre as caracteristicas do individuo, determinando seu comportamento e a
formacdo de sua personalidade. Uma vez que se encontra em um contexto social
comum, os valores e 0s costumes aceitos pela sociedade em que esta inserida
serdo absorvidos por essa familia e repassados para todos os membros que a
compdem ou irdo compor, inclusive os valores apoiados em preconceitos (BATISTA;
FRANCA, 2007).

Quanto a isso, € preocupante o fato de que é nesse ambiente, no lar, que
uma crianca com algum tipo de deficiéncia pode se fazer presente, abalando as
estruturas de uma familia que ndo estava preparada para lidar com uma situacao
COmo essa.

Fiamenghi Jr. e Messa (2007) ressaltam que, além das alteracbes
naturais pelo nascimento de um novo membro, a inesperada noticia de uma crianca
com algum tipo de incapacidade provoca na familia um abalo nas expectativas
geradas sobre o filho, além de alteracdes nos planos tracados para todos o0s
membros, desencadeando no grupo familiar um processo semelhante ao luto

A esse respeito, Batista e Franca (2007) trazem um trabalho bibliografico
sobre a deficiéncia no contexto da familia, assim como os desafios enfrentados por
esta, uma vez que a chegada de uma criangca com deficiéncia geralmente se torna
um evento bastante traumatico e um momento de mudancas, davidas e confusao
para a familia. Dessa forma, discorrem sobre o conceito e os tipos de familia, os
desafios iniciais do enfrentamento da deficiéncia, bem como suas fases e o
processo de reestruturacdo dessa familia. Trazem como consideracdo final a
contribuicdo que os profissionais que lidam diretamente com a pessoa com
deficiéncia podem trazer, tanto ao esclarecer dldvidas e anseios quanto a
proporcionar op¢des ligadas a inclusdo social.

Estudo realizado por Pettengill e Angelo (2006) aborda a vulnerabilidade
de uma familia diante da doenca de seu filho. Tal estudo teve o intuito de
proporcionar ao enfermeiro pediatra a utilizacdo desse resultado em prol de sua
pratica na intervencdo com familias. Para isso, teve como guia um modelo de
avaliacdo familiar, que consiste em um conjunto multidimensional de avaliagdo da
estrutura, desenvolvimento e funcionamento da familia. Com base nas dificuldades

encontradas na familia para enfrentar essas circunstancias, foi proposto um



planejamento das intervencdes de enfermagem para ajuda-la no enfrentamento da
situacao, permitindo-lhe uma trajetéria oposta ao sentimento de vulnerabilidade em
gue se encontrava, elevando sua interacdo com a equipe e compartilhando o poder
sobre a situacao.

Bolsanello (1998) investigou, sob a éptica dos profissionais que atuam no
tratamento de estimulacdo precoce, a interacdao de maes e filhos deficientes na
cidade de Curitiba - PR. A vista dos resultados, observa que os profissionais
realizavam uma abordagem tecnicista as crianc¢as, relegando a uma posicéao inferior
a participacado das maes no tratamento, bem como o reconhecimento do despreparo
desses profissionais quanto a abordagem a esse publico. Conclui, propondo maior
participacdo das maes no tratamento direto a crianga, elevando sua interacao tanto
com os profissionais quanto com seu filho.

Outro estudo importante é o de Vasques (2007), que realizou em sua
dissertacdo de mestrado em Enfermagem uma investigacdo junto a 14 criancas
doentes, buscando suas narrativas quanto a prépria experiéncia sobre o sofrimento
decorrente da doenca, utilizando um modelo em que se d& énfase a tolerancia e ao
sofrimento. Pelos resultados, conclui, afirmando que a crianca necessita receber as
informacfes exatas sobre seu quadro, bem como ter maior participacdo na tomada
de decisdo e, do aspecto profissional, uma visdo holistica, envolvendo maior
sentimento de compaixdo e humanizagao.

Percebemos que o problema da doenca, da deficiéncia, afeta tanto as
familias como o individuo, a sociedade, os profissionais que lidam com o problema,
enfim, envolve todo um grupo de pessoas insertas num ambito que necessita ser
positivo para o bom enfrentamento da situacao.

Para este estudo, selecionamos, dentre o grupo das pessoas com algum
tipo de deficiéncia, a paralisia cerebral, doenca que pode vir a causar impacto, em
virtude do potencial incapacitante de suas consequéncias.

Diversos estudos foram desenvolvidos no que se refere a PC, dentre os
quais destacamos o de Marcal (2006), que resolveu tracar o perfil sociodemografico,
hematolégico e imunolégico de 30 criancas com PC tetraparética espastica. Os
resultados do estudo revelam que a maioria das familias possui um baixo poder
aquisitivo e que as infeccbes respiratorias sdo as principais causas de internacao

dessas criancas. O estudo possibilitou o conhecimento das condi¢bes clinicas,



hematoldgicas e imunolégicas das criancas, bem como o conhecimento da realidade
sociodemogréfica de suas familias.

Entrementes Silva (2006a) realizou uma investigagdo sobre a
comunicacao entre pessoas com PC em idade adulta. Efetuou um estudo de caso
com dois pacientes internos de um hospital e sem fala oralmente articulada, sendo
formulado um sistema de pranchas de comunicacdo de baixa tecnologia. Com
suporte nessa formulagdo, os sujeitos passaram a se comunicar de maneira mais
clara com as pessoas de seu circulo, passando a agir de modo mais autbnomo.

A PC também foi estudada sob o aspecto da influéncia das brincadeiras
na formacdo de conceitos. Nesse ensaio, Cazeiro (2008) objetivou investigar a
influéncia das brincadeiras no desenvolvimento dessas criancas. A vista das
brincadeiras supervisionadas, verificou que as criangas melhoraram seu
desenvolvimento, como a coordenacdo motora, atencao, qualidade de participacao
nas brincadeiras, comportamento e relacionamento interpessoal.

J& o aspecto educacional também foi investigado em estudo de Roriz
(2005) em dissertacao de mestrado em Ciéncias Médicas, quando da elaboracéo de
um estudo sobre a inclusdo/ exclusédo social e escolar de criangcas com PC sob a
Optica dos profissionais de saude. Para isso, contou com a colaboracdo dos
profissionais de saude que atendiam a duas criancas de trés anos. Restou percebido
que o olhar dos profissionais € dirigido as criancas de maneira descontextualizada,
nao colaborando com o adequado processo de inclusdo dessas criancas, algo ainda
nao naturalizado.

Ja no contexto da familia e sua interagdo com a crianga acometida pela
PC, também encontramos alguns estudos, dentre eles, a tese de doutorado de Yano
(2003) sobre as préticas educacionais de familiares, que teve por objetivo a
compreensao do cotidiano e das ideias dos pais acerca das praticas de cuidado e
educacdo em familiares de criangas com PC pertencentes as camadas populares.
Participaram da pesquisa dez familias, nas quais ficou evidenciada a insatisfacédo
dos pais com alguns aspectos do desenvolvimento das criancas, a valorizacdo da
afetividade em detrimento da autoridade e o pouco conhecimento dos pais no
tocante ao problema, associando-o sempre a aspectos negativos.

Ferreira (2007) também traz a relacao entre a familia e as criancas com
PC, com o objetivo de identificar como os fatores socioeconémicos, suporte social e

comprometimento motor da crianca podem estar relacionados com o desempenho



dessas criancas e a realizacéo de tarefas. Para isso, foram estudadas 27 cuidadoras
que, dependendo da condicdo socioeconbmica, recebiam mais apoio e,
consequentemente, conseguiam enfrentar melhor a situacdo. Também foi
encontrado um elevado indice de depresséo entre as cuidadoras.

Em estudo de Francischetti (2006) sobre a sobrecarga dos cuidadores
familiares de criancas com PC grave, foram estudados 18 cuidadores, todos
parentes proximos, nos quais foi aplicado o questionario de sobrecarga do cuidador
e que trouxe como resultado uma sobrecarga que variou de ausente a moderada, e
foi associado ao grau de parentesco materno das cuidadoras e a rede de apoio
social.

Dado que as maes sdo, em sua maioria, responsaveis pelo cuidado direto
as criancas com PC, encontramos estudos sobre essa relacdo mae e filho com PC.
Um deles € a dissertacdo de mestrado (em Psicologia) de Agustinelli (2008), que
avalia os aspectos psicodinamicos e adaptativos de maes e pais de criancas com
PC, revelando que todos apresentaram um periodo de crise apds o diagndéstico e
que, mesmo depois desse periodo, continuaram demonstrando uma adaptacao
ineficaz, especialmente pela personalidade de cada um.

Begossi (2003) apresenta um experimento com seis mées de criancas
com PC, no qual avalia seus sentimentos sobre o luto do filho perfeito. Os resultados
apontam que as maes se mostram frustradas em relacao a doenca e a incapacidade
em fazer algo para mudar essa situacdo, bem como em relacdo a mudancas no
contexto familiar, pouca aceitacéo social e incerteza quanto ao futuro do filho.

Por sua vez, Silva (2006b) estudou a percepcdo das méaes de criangas
com PC quanto ao tratamento em equoterapia. Participaram da pesquisa 22 maes,
as quais demonstraram conhecimento sobre os beneficios do tratamento, inclusive
com resultados positivos para seus filhos, tanto pessoal quanto socialmente. Rosa
(2006) traz o aspecto religioso como centro em sua dissertacdo de mestrado em
Ciéncias da Religido. Nela, procura relacionar a religi&o a nova condi¢cao de 30 maes
de criancas com deficiéncia, nesse caso, a PC. Conclui, assinalando que, diante de
uma noticia inesperada e abaladora, as maes procuram se apegar ao aspecto
religioso numa tentativa de aliviar as dlvidas e o sofrimento.

Passos (2007), por seu turno, estudou as expectativas de maes de
criancas com PC grave quanto a insercao de seus filhos na escola. Participaram da

pesquisa duas maes, as quais foi interrogado sobre suas experiéncias pretéritas e



atuais, com a crianca na escola e a respeito da doenca em si. Concluiu que as maes
procuram, ainda que inconscientemente, solucdes para a falta de acesso de suas
filhas & escola, bem como a garantia de recursos de educacdo, moradia, saude e
bem-estar.

Os estudos citados foram pesquisados na Biblioteca Digital Brasileira de
Teses e Dissertacbes - BDTD, empregando a palavra-chave “paralisia cerebral”
entre os anos de 2003 e 2008. Foram selecionados 14 trabalhos, entre teses e
dissertagbes. Destes, encontramos somente uma dissertagdo de mestrado em
Enfermagem. Pesquisamos, ainda, artigos cientificos na Scientific Electronic Library
Online — SciELO, utilizando as palavras-chave “deficiéncia” e “familia”. Selecionamos
dois artigos que se relacionaram bem ao tema sob exame, sendo um deles resultado
de uma tese de doutorado em Enfermagem.

Procedendo a esse levantamento bibliografico, pudemos perceber que a
PC é estudada sob iniUmeros aspectos e por profissionais de areas afins.
Detectamos, porém, o fato de que, dos estudos aqui citados, apenas dois foram da
Enfermagem, denunciando a caréncia de estudos relativos a essa area. Tais
pesquisas, por sua vez, ndo envolveram nenhuma teoria de Enfermagem, o que
reforca a necessidade do desenvolvimento de mais estudos oriundos da referida
area, ressaltando nosso carater cientifico e buscando a melhoria no cuidado de
Enfermagem a essa clientela.

Torna-se viavel, efetivamente, o aprofundamento desse estudo e também
que se faca a correlacdo entre as teorias de Enfermagem e a questdo da
convivéncia com a paralisia cerebral, uma vez que podera ser uma contribuicdo para
a melhoria na qualidade de vida dos familiares, refletindo diretamente nos
portadores de paralisia cerebral e ainda, permitira aos profissionais de Enfermagem
outra perspectiva, acerca do cuidar ndo s6 na PC como também com todas as
outras doencgas cronicas e/ou incapacitantes. Permitir4, ainda, o exercicio da visdo
holistica dos profissionais, situando também o cuidador como objeto de atencao dos
profissionais, e ndo apenas a crian¢a e sua doenca.

Deste modo, percebendo o escasso conhecimento dos preceitos da
Teoria da Incerteza em nosso meio, optamos por estuda-la visto que acreditamos
que sua aplicabilidade no estudo a que nos propusemos desenvolver seria
concretamente adequada e viavel. Aléem disso, o conhecimento sobre Teorias de

Enfermagem € uma ferramenta para que os enfermeiros possam subsidiar sua



pratica laboral, jA que seu embasamento tedrico pode ser adquirido também através
delas.

Assim, na tentativa de ampliar a base teorica dos enfermeiros, resolvemos
desenvolver este estudo, porquanto € evidente a caréncia de assuntos que vinculam
a qualidade de vida com a incerteza no cuidado a criancas com necessidades
especiais, bem como as teorias de Enfermagem. Com efeito, o cuidado a essa
criangas é procedido, muitas vezes, de forma empirica e sem levar em consideracao
as questdes social, cultural e emocional da familia envolvida.

Com base no exposto, emerge a necessidade de conhecer as incertezas
das maes das criancas com paralisia cerebral. Assim expresso, este ensaio tem
como objetivo analisar, na percepcao das maes, a incerteza na doenga de seus

filhos com paralisia cerebral com base nos pressupostos da teoria de Mishel.



2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 A paralisia cerebral — fundamentos tedéricos

Inimeras sdo as discussdes a respeito da complexidade do cérebro
humano e tamanho é o fascinio que a davida sobre sua capacidade nos traz. O
cérebro comanda todas as funcbes do nosso corpo, como 0S movimentos, O
pensamento e os sentidos. Nesse contexto, ndo € de causar espanto o fato de que
uma agressdo, ainda que pequena, traga consequéncias para 0 bom
desenvolvimento das atividades do dia-a-dia. Entdo, percebemos que alteracbes
como as causadas pela paralisia cerebral podem levar a grandes limitacdes para os
individuos acometidos, conforme veremos adiante.

A paralisia cerebral consiste em um misto de sindromes clinicas e é
caracterizada por distirbios motores e alteragdes na postura. E uma patologia n&o
progressiva que ocorre durante o desenvolvimento fetal ou infantil do cérebro e que
pode estar ou ndo associada a alteracdes cognitivas. As variagcbes motoras sao
geralmente acompanhadas por distlrbios na percep¢do, cogni¢cdo, comunicacao
e/ou comportamentos e/ou crises convulsivas. Dessa forma, 0 movimento voluntario
se torna descoordenado, estereotipado e limitado (ROSENBAUM et al., 2007; BAX
et al., 2005; GAUZZI; FONSECA, 2004).

Nas criancas com essa condi¢cdo, as dificuldades tipicas sao alteracbes
no desempenho motor ao andar, ao usar as maos para comer, ao escrever, ao
equilibrar-se, ao falar ou qualquer outra atividade que exija controle do corpo e
coordenacdo motora adequada. Além dessas dificuldades motoras, podem estar
associadas ainda dificuldades para ver, ouvir, perceber as formas e texturas dos
objetos com as maos, assim como estarem afetadas as noc¢des de direita, esquerda,
de distancia, de espaco e etc (GODOI; GALASSO; MIOSSO, 2004).

A expressédo PC foi utilizada pela primeira vez por Freud, em 1897, sendo
mais tarde consagrada por Phelps, ao se referir a um grupo de criangas que
apresentavam transtornos motores por lesdo do sistema nervoso central (SNC),
semelhantes ou ndo aos transtornos motores da sindrome de Little (ROTTA, 2002;
GAUZZI; FONSECA, 2004; LEITE; PRADO, 2004). O conhecimento a respeito de



suas caracteristicas, porém, data de 1843, quando William J. Little a descreveu
como patologia ligada a diferentes causas e caracterizada, principalmente, pela
rigidez muscular (ROTTA, 2002).

Tal palavra é considerada por muitos autores inadequada, uma vez que
sugere a parada total de atividades fisicas e mentais, o que ndo corresponde a
realidade. Muitos utilizam atualmente a unidade de ideia Encefalopatia Cronica Nao
Progressiva ou Nao Evolutiva para deixar bem claro seu carater persistente, mas
ndo evolutivo, apesar de as manifestagcbes clinicas poderem mudar com o
desenvolvimento da crianga e com a plasticidade cerebral (CANDIDO, 2004). A
despeito, porém, das divergéncias na denominacéo, utilizaremos o conjunto paralisia
cerebral, por ser mais conhecido e difundido na literatura leiga e cientifica.

A incidéncia de PC é variavel de acordo com o grau de desenvolvimento
do pais. Nos Estados desenvolvidos, estima-se que ocorram de um a dois casos
para cada mil nascidos. J4 nos paises em desenvolvimento, este nUmero sobe para,
aproximadamente, sete em cada mil nascidos. Vale ressaltar, porém, que 0s
nameros podem diferir de um autor para outro, dependendo dos critérios utilizados
para a pesquisa. Em 2001, a United Cerebral Palsy Foundation estimou 764.000
criancas e adultos nos EUA, alem de cerca de 8.000 bebés diagnosticados todos os
anos (KRIGGER, 2006).

Nos paises desenvolvidos, os baixos indices ocorrem em razdo da
melhora dos servicos nas unidades de terapia intensiva neonatal que proporciona
uma taxa maior de sobrevivéncia de criancas com baixo peso ao nascer. Por outro
lado, nos paises em desenvolvimento, onde a asfixia neonatal € um dos principais
problemas de saude perinatal, ainda é alta a prevaléncia de paralisia cerebral
(FONSECA, 2004; SCHWARTZMAN, 2004).

No Brasil, os valores de incidéncia sdo desconhecidos em virtude da
descentralizagdo dos dados e da nao-obrigatoriedade da sua notificagéo. Presume-
se, contudo, que a incidéncia de PC seja elevada em virtude dos poucos cuidados
com gestante e com recém-nascidos e também as mas condi¢cdes de vida e de
saude da maioria da populacdo (SCHWARTZMAN, 2004).

De acordo com Silva e Lemos (2004), a hemorragia intraventricular
avancada € um fator importante para o futuro desenvolvimento de lesdes
neuromotoras, dai a fundamental importancia de uma adequada avaliacédo pré-natal,

pois esta indica precocemente complica¢des futuras.



Existem alguns fatores de risco que podem estar associados ao
surgimento dessa patologia, a saber:
. fatores pré-natais - respondem por cerca de 10 a 15% dos casos. Neles
estdo inclusos rubéola, toxoplasmose, citomegalovirus, anoxia intrauterina,
toxemias gravidicas, infec¢bes uterinas, malformacbes cerebrais, lesdes
trauméaticas maternas, transtornos do metabolismo e radia¢ao;
o fatores perinatais - respondem por 65 a 75% do total de casos. Abrangem
a prematuridade, trabalho de parto prolongado, baixo peso ao nascer, anoxia
cerebral, traumatismo cerebral (hemorragia) e hiperbilirrubinemia; e
. fatores pos-natais - sdo em média 10-15% do total. Decorrem de
acidentes ou infec¢cbes vasculares extrauterinos, traumatismo craniano,
meningite e hidrocefalia, encefalites, convulsdes, intoxicacoes
(SCHWARTZMAN, 2004; TUREK, 1991; PETEAN, 2000; PATO et al., 2002).
Entre os fatores perinatais, responsaveis pela maioria dos casos de PC, a
prematuridade constitui a causa mais prevalente. Isso decorre do fato de que o
reduzido periodo de desenvolvimento da crianca ndo é suficiente para que ocorra
maturidade em seu organismo, tornando-o mais fragil e mais susceptivel a
problemas decorrentes do desenvolvimento. Uma vez que ainda ndo ocorreu a
completa maturidade do recém-nascido pré-termo, a ruptura dos finos e delicados
vasos sanguineos abaixo da fontanela anterior acontece com maior facilidade,
ocasionando hemorragias intracranianas e lesionando as areas do coOrtex motor
(TUREK, 1991; SILVA; LEMOS, 2004).
A anoxia fetal € o outro fator perinatal que mais leva ao quadro da PC.
Decorre de um trabalho de parto prolongado ou anormal, uso excessivo de
analgésicos e anestésicos, circular de corddo ou obstrucéo traqueal. A leséo ocorre
nas células nervosas, pois estas sdo altamente sensiveis a anoxia (TUREK, 1991).
Embora alguns fatores de risco que levam a paralisia cerebral nao
possam ser evitados por serem de carater genético, a sua maioria poderia ser
evitada ou minimizada com medidas pré-natais de prevencdo. Atitudes como a
identificacdo precoce dos fatores responsaveis pelo parto prematuro, incluindo o
controle e a prevencdo de doencas maternas preexistentes; exercer profilaxia da
exposicdo materna as infeccbes congénitas com risco de comprometimento

neurologico; acompanhamento de fetos com risco para desenvolver hipoxia



anteparto e humanizacédo do trabalho de parto, tratando de imediato complicac6es
obstétricas, dentre outras medidas (SILVA; LEMOS, 2004).

O diagnéstico é clinico-neuroldgico, podendo ser obtido por uma
anamnese que investigue: consanguinidade entre os pais, fatores de risco perinatais
(anteriormente citados); atraso no desenvolvimento neuropsicomotor da crianca.
Como forma de exclusdo de outras patologias semelhantes e para avaliar a
presenca de lesdes, os exames de neuroimagem recaem sobre a tomografia
computadorizada e/ou ressonancia magnética cerebral. Algumas vezes, esses
exames ndo evidenciam lesdes compativeis com os achados clinicos, o que nao
impede de se manter o diagnaostico inicial (AMORIM, 2004).

Para os casos de PC grave, o diagnéstico pode ser estabelecido nos
primeiros trés meses de vida, uma vez que 0s sinais caracteristicos sdo evidentes
com as alteracdes no perimetro cefalico (especialmente a microcefalia), atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor, prematuridade, dentre outros (AMORIM, 2004).

J& nos casos leves, em geral, o diagndstico ndo pode ser feito antes do
sexto ou nono més de vida. Os valores de estatura, peso, perimetro cefélico e a
evolucdo motora podem estar nos parametros aceitaveis para a idade. Deve ser
realizada a anamnese ha pouco descrita e 0 exame neurolégico, a fim de que sejam
detectadas alteragfes caracteristicas da PC (AMORIM, 2004).

Desta forma, o diagndstico, mesmo que ainda ndo definido, devera ser
considerado naquelas criancas com retardo no desenvolvimento motor, exame
neurologico anormal e com alteracfes definidas no tono muscular. A presenca de
reflexos primitivos e reacfes posturais anormais além da idade em que eles devem
estar presentes e a alteracdo quantitativa de alguns deles em qualquer idade
deverdo sugerir a presenca de anormalidades no sistema nervoso central (JONES et
al., 2007; SCHARTZMAN, 2004).

O quadro clinico do individuo com PC é variavel de acordo com o local e
a extensdo da lesdo. Em virtude da lesdo cerebral, o desenvolvimento de tais
criancas € retardado, desorganizado e anormal. Em geral, ocorrem falta de controle
da cabeca, habilidade reduzida de usar as maos e os bracos, reducédo do equilibrio e
do controle da postura, especialmente no sentar, ficar de pé e andar. Em razdo da
flacidez dos musculos da face, esta se apresenta sem expressao, podendo
apresentar contorcbes e salivacdo, consequentemente, uma fala dificil. Ela &

incapaz de curvar a coluna e sentar devido a falta de condi¢cbes de levar os ombros



e os bracos para diante. Estes séo incapazes de estender-se para o apoio, caindo
para tras ou para os lados. O cotovelo encontra-se fletido, o antebraco pronado, 0s
pulsos e dedos fletidos e o polegar aduzido para a palma da mao. A marcha é
incoordenada, ocorrendo movimentos em massa, Ou Seja, a tentativa de
movimentacdo de um grupo muscular leva ao movimento de todos os outros num
estado de espasmo. As articulacdes encontram-se rigidas pelo fato de responderem
reflexamente a uma tentativa passiva de mové-las (TUREK, 1991; FINNIE, 1980).

Os sinais e sintomas da PC estéo relacionados ao local da les&o; assim,
as lesdes do cortex cerebral na area pré-motora caracterizam-se pela espasticidade,
evidenciada pelo aumento do ténus muscular, exagero dos reflexos tendinosos
profundos, reflexos patolégicos e de estiramento, este desencadeado pela distenséo
muscular em decorréncia da movimentagdo passiva da articulagdo (TUREK, 1991;
FINNIE, 1980).

J& as lesBes da area motora ocorrem de forma oposta, sendo comumente
descritas pela flacidez, caracterizada pela reducdo do tonus muscular, reflexos
tendinosos diminuidos e alongamento intenso do musculo. Ressalta-se que este
alongamento nédo € fator protetor para lesdo, pois 0 musculo pode sofrer distensao
sem provocar estiramento (TUREK, 1991; FINNIE, 1980).

Por sua vez, as lesdes dos ganglios basais relacionam-se a atetose, e
sdo descritas pelos movimentos irregulares, arritmicos e involuntarios. A face
apresenta-se inexpressiva, com aparecimento de contracles e fibrilacdes. Ocorre
auséncia de reflexo de estiramento. Deve-se atentar para ndo confundir a tensao
gerada pela tentativa de controlar os movimentos involuntarios com a espasticidade,
inexistente nesse tipo de lesdo (TUREK, 1991).

Ainda, os sinais que caracterizam a lesao cerebelar sdo a ataxia (falta de
coordenacao dos movimentos), perda de equilibrio, falta de coordenag¢do muscular,
nistagmo, tonturas e adiadococinesia (incapacidade de realizar movimentos normais
alternados de forma rapida, como pronacao e supinacao). Tal lesdo é causada por
um defeito congénito ou, em menor propor¢ao, por uma hemorragia causada na
ocasido do nascimento (TUREK, 1991).

Por ultimo, a lesdo cerebral difusa, relacionada com a anoxia prolongada,
hemorragias petequiais e encefalites, é manifestada pela perda de elasticidade
muscular, rigidez muscular generalizada e resisténcia a flexdo e extensao articular
passiva (LUNDY-EKMAN, 2004; TUREK, 1991).



Com efeito, Gianni (2005); Gauzzi; Fonseca (2004); Schwartzman (2004);
Costa et al. (2004), asseguram que a PC é caracterizada de acordo com o tipo e o
local da alteragdo moderada. Ela pode ser dividida em espéstica, discinética,
atéxica, hipotbénica e mista. O tipo espastica é subdividido em hemiplégica, diplégica
e quadriplégica. Ja a discinética € classificada em hipercinética e coreoatetodide,

conforme demonstrado abaixo.

Tipos de Paralisia Cerebral

Espastica
Hemiplégica
Diplégica
Quadriplégica

Discinética
Hipercinética
Coreoatetoide

Atéxica

Hipotbnica

Mista

A area do SNC lesada pode determinar o tipo de PC. Dessa forma, cada
tipo corresponde a uma determinada area que foi danificada. A espastica ocorre em
consequéncia da lesdo do sistema piramidal, enquanto os tipos discinética e
extrapiramidal se referem a lesdo dos nucleos da base, a atdxica vem de uma lesédo
do cerebelo ou vias cerebelares, ao passo que a mista corresponde a uma lesao
simultanea dos sistemas piramidal, extrapiramidal e cerebelar (GIANNI, 2005).

Os termos paralisia ou plegia sdo designados para conceituar a perda
completa da contracdo voluntaria, enquanto o vocabulo paresia € aplicado para
caracterizar uma perda parcial de movimentos voluntarios (LUNDY-EKMAN, 2004).

A quadriplegia esta relacionada ao envolvimento de todo o corpo, sendo
que as partes superiores estdo mais envolvidas que as inferiores. Nela, as
distribuicbes s&o geralmente assimétricas. Em decorréncia do acometimento
predominante na parte superior, 0 controle da cabeca € deficiente e a crianca
apresenta dificuldades para se alimentar, bem como exibe comprometimentos na
fala e na articulacdo (LUNDY-EKMAN, 2004).



Na diplegia o0 acometimento € do corpo inteiro, sendo a metade inferior
mais afetada que a superior; o controle da cabeca, bracos e maos é geralmente
pouco afetado e a fala pode ser normal. Ja na hemiplegia o envolvimento é de um sé
lado do corpo (STOKES, 2000).

A PC espastica, presente em 75% das pessoas com PC, é caracterizada
pelo aumento excessivo do tdnus muscular, 0 que leva a resisténcia a movimentos
passivos. Apresenta, ainda, caracteristicas de lesdo do neurbnio motor superior,
como hiperreflexia, fraqueza muscular, padrdes motores anormais e reducdo de
destreza. O aumento da espasticidade pode ocorrer em resposta a certos estimulos,
como ao esforco ou a emocdo (medo ou ansiedade), por exemplo, quando se
surpreende com um ruido repentino, ou uma ameaca, quando lhe perguntam algo
dificil (BASIL, 2004).

O subtipo espastica hemiplégica, quando apenas um lado do corpo é
afetado, mantém relacdo com anormalidades gestacionais (hemorragias, pré-
eclampsias, traumas e anoxia). Acomete de vinte a quarenta por cento dos
portadores de paralisia cerebral. A hemiplegia afeta o lado oposto ao da leséao
cerebral, geralmente os membros superiores. Este, em geral, cresce menos do que
o normal, porém, os acometidos conseguem caminhar lentamente, vestir-se
sozinhas e sentar-se, sendo relativamente independentes. Uma minoria apresenta
crises convulsivas, deficiéncia visual e auditiva. Usam mais o lado bom para realizar
suas tarefas cotidianas e suprir suas necessidades de movimento. Apresentam
excelente capacidade cognitiva, sdo participativas e algumas conseguem se

comunicar sem nenhum comprometimento na fala (GAUZZI; FONSECA, 2004).

Figura 1 — Crianca com paralisia cerebral espastica hemiplégica
Fonte: SOUZA (2005). Concepcédo do professor sobre o aluno com seqiela de paralisia cerebral e
sua inclusédo no ensino regular. Dissertacdo de Mestrado. Rio de Janeiro. 2005



O subtipo diplégica responde por dez a quarenta e cinco por cento dos
pacientes com paralisia cerebral, sendo seu comprometimento motor mais suave, se
comparado ao tipo quadriplégico, a seguir citado. E caracterizado por disfungéo nos
quatro membros, com predominancia dos inferiores. Sua ocorréncia tem relagdo com
malformacgdes congénitas do sistema nervoso central, sangramentos gestacionais e
prematuridade (por instabilidade hemodinamica e respiratoria). Pode haver
deficiéncias visual e auditiva, bem como crises convulsivas. Os individuos
acometidos podem movimentar-se com maior facilidade, muitas delas chegam a
andar, a sentar-se sozinhos e sdo, em algumas atividades do cotidiano, mais
independentes. Seus movimentos ocorrem de forma voluntéria e sua capacidade
cognitiva nem sempre se apresenta deficiente. S&o participativas, embora se
comuniqguem com dificuldade, e estdo sempre interagindo com o meio social
(GIANNI, 2005; GAUZZI; FONSECA, 2004; SCHWARTZMAN, 2004).

Figura 2 - Crianca com paralisia cerebral espastica diplégica
Fonte: SOUZA (2005). Concepcédo do professor sobre o aluno com seqiela de paralisia cerebral e
sua inclusdo no ensino regular. Dissertacdo de Mestrado. Rio de Janeiro. 2005

O terceiro subtipo de PC espastica, a quadriplégica, é a ocorréncia mais
recorrente e mais grave sob os aspectos motores, sensoriais, mentais e cognitivos.
Acontece em nove a quarenta e trés por cento dos casos. E caracterizada pelo
aumento do tonus dos extensores e adutores dos membros inferiores e flexores dos
membros superiores. A crianca apresenta perimetro cefélico reduzido com
crescimento insatisfatorio. A marcha, dessa forma, torna-se praticamente impossivel
em virtude do comprometimento muscular. A crianca esta frequentemente sujeita a

quadros de pneumonia aspirativa por incoordenacdo dos muasculos responsaveis



pela degluticdo. Com frequéncia, estd associada a paralisia dos nervos cranianos,
deficits auditivos e visuais, alteracbes vasomotoras de extremidades, distUrbios do
sono e irritabilidade (GIANNI, 2005; GAUZZI; FONSECA, 2004; SCHWARTZMAN,
2004; COSTA et al., 2004).

Assim, as criancas (ou pessoas adultas) espasticas sdo bastante
comprometidas e dependentes, sendo, reiteradamente, incapazes de adquirir certas
habilidades, como deitar-se de forma independente, sentar-se ou ficar de pé, com ou
sem auxilio. Normalmente, sdo encontradas deformidades graves nos membros, por
diminuicdo ou auséncia do movimento voluntéario, além de apresentarem deficiéncia
visual, auditiva e crises convulsivas recorrentemente (GIANNI, 2005).

Nestas criancas, observamos, ainda, dificuldades para sustentacdo da
cabeca sobre o tronco e do tronco sobre a pelve e por isso permanecem a maior
parte do tempo deitadas, assumindo, em muitos casos, uma so posi¢cdo onde forem
colocadas, seja na cama ou em cadeiras de rodas especiais, 0 que favorece o
desenvolvimento de deformidades. Essas pessoas, mesmo que apresentem
capacidade cognitiva razoavel, ndo tém um aproveitamento adequado desta
capacidade, por permanecerem afastadas do convivio com o meio social, em funcao

da sua pouca ou nenhuma mobilidade. Por outro lado, quando estimuladas

adequadamente, conseguem desenvolver parcialmente suas habilidades e

capacidades (GIANNI, 2005).
F

Figuras 3 e 4 - Crianca com paralisia cerebral espastica quadriplégica
Fonte: SOUZA (2005). Concepcao do professor sobre o aluno com seqiiela de paralisia cerebral e
sua inclusdo no ensino regular. Dissertacdo de Mestrado. Rio de Janeiro. 2005
A PC discinética, dividida nos subtipos hipercinética e coreoatetéide,
corresponde a uma faixa entre oito e quinze por cento dos casos e é caracterizada
por postura anormal e coordenacdo motora deficiente. Suas principais causas Sao

as lesdes no trato extrapiramidal no SNC, bem como hiperbilirrubinemia e



encefalopatia hipoxico-isquémica (GIANNI, 2005; GAUZZI; FONSECA, 2004,
SCHWARTZMAN, 2004; COSTA et al., 2004).

O subtipo coreoatetdide, mais comum, é decorrente de lesdo no sistema
extrapiramidal, o qual se origina no cortex cerebral e cerebelar. E responsavel pelos
movimentos automaticos, regulacdo do tbnus e da postura. Pode apresentar
movimentos atetodides, ou seja, lentos, suaves e que acometem a parte distal do
membro; e coréico, ou seja, rapidos, de maior amplitude e que acometem a parte
proximal do membro. Tais movimentos desaparecem durante o sono. As criangas
com esse subtipo de paralisia cerebral tém dificuldades na fala e degluticdo. Sao
comuns as contracfes faciais durante a fala, deficiéncia da audicdo e da fala,
diminuicdo ou auséncia do controle postural. Seu caminhar sugere queda iminente,
como se desequilibrassem o corpo durante qualquer movimento voluntario, porém
ndo caem. Deslocam-se, algumas vezes, de forma independente, seja andando ou
se arrastando. Comunicam-se com dificuldade, no entanto, apresentam excelente
capacidade cognitiva, sdo participativas, inteligentes e integram-se socialmente
(GIANNI, 2005; GAUZZI; FONSECA, 2004; SCHWARTZMAN, 2004; COSTA et al.,
2004).

O subtipo hipercinético, também chamado distonico, é caracterizado por
mudancas repentinas do tonus, oscilando de hipotdnico para hipertonico. Os
padrdes adotados pela crianca sdo comumente previsiveis, pois dependem da
posicdo da cabeca em relacdo ao tronco, sendo observada uma forte assimetria
associada ao reflexo ténico-cervical assimétrico (RTCA). Os espasmos geralmente
afetam as regides proximais. As reagdes de equilibrio ndo sdo confiaveis, ja que o
espasmo provoca um desequilibrio momentaneo e as reacdes de protecdo estao
ausentes. A postura € assimétrica, ocorrendo assim grande possibilidade de
desenvolver contraturas de flexores dos quadris e joelho, luxacdes de quadris,
escoliose e deformidades (RATLIFFE, 2000). Acredita-se que esteja relacionado a
lesdo dos ganglios da base (COSTA et al., 2004).

A PC ataxica € menos comum, ocorrendo em aproximadamente quatro
por cento dos casos. De etiologia genética e pré-natal, tem manifestacdes clinicas
precoces, como a ataxia do tronco, dismetria, incoordenagdo motora e atraso no
desenvolvimento. Ocorre pouca fixacdo da cabeca, tronco, cintura escapular e
pélvica. Com frequéncia, a marcha se da com aumento da base de sustentacao,

fazendo com que o paciente seja levado a um quadro de tremor intencional. S&o



participativos, embora apresentem, na maioria dos casos, deficiéncia cognitiva. A
comunicacdo oral pode nado estar presente (GIANNI, 2005; GAUZZI; FONSECA,
2004; SCHWARTZMAN, 2004; COSTA et al., 2004).

O terceiro tipo, o hipotbnico, é ainda mais raro, ocorrendo em apenas um
por cento dos casos. Evidencia-se um ténus muscular diminuido nos quatro
membros e no tronco. Caracteriza-se por hipotonia persistente além do segundo ano
de vida e ndo é decorrente de lesdo primaria muscular ou neuronal periférica. Vale
ressaltar que algumas formas de PC podem evoluir, no primeiro ano de vida, para
um quadro de reducdo de tdbnus muscular e, apenas no segundo ou terceiro ano de
vida, apresentardo caracteristicas tipicas, como, por exemplo, ataxia e discinesia, ou
até mesmo evoluir para aumento do ténus. Com frequéncia, ocorre atraso
significativo no desenvolvimento sensoério-motor, impedindo a maioria de seus
portadores de ficar de pé ou caminhar, por ndo possuirem condi¢cbes de produzir
forca muscular necessaria para movimentar os segmentos do corpo. S&o
completamente dependentes de auxilio para as atividades cotidianas, tém
dificuldade para se alimentar e beber, pois n&do dispbem de forca muscular
necessaria para realizar succdo e degluticdo. Essas criancas dificilmente chegam a
adolescéncia, evoluindo para Obito, em consequéncia de infeccbes
cardiorrespiratérias (GIANNI, 2005; GAUZZI; FONSECA, 2004; SCHWARTZMAN,
2004; COSTA et al., 2004).

Por ultimo, a paralisia cerebral mista ocorre em associacdo das lesdes
piramidais e extrapiramidais e encontra-se em cerca de dez a quinze por cento dos
pacientes. Habitualmente, sdo descritas caracteristicas predominantes de um tipo de
paralisia cerebral com tracos de outros tipos (GAUZZI; FONSECA, 2004;
SCHWARTZMAN, 2004).

Dentre as sequelas da PC, podemos citar, além das desordens motoras,
0s transtornos associados, como epilepsia, retardo mental, deficiéncia auditiva,
alteracOes visuais, dificuldade de aprendizagem, dificuldades para se alimentar e
falar, bexiga neurogénica, constipacdo intestinal, distarbios dentéarios, sialorreia
(CASTRO, 2009; CHAGAS et al.,, 2008; AMARAL; CARVALHAES, 2005; BASIL,
2004; CANDIDO, 2004; MILLER; CLARK, 2002: FINNIE, 2000; ROSSI, 1999:
CAMPOS DA PAZ JR; BURNETT; NOMURA, 1996).

Cerca de um terco das criangcas com PC desenvolvem algum tipo de

desordem convulsiva, sendo mais comuns nos dois primeiros anos de vida, Tais



crises estdo associadas ao prognostico e a evolucdo de outros problemas que
atingem uma crianca com PC. As convulsées também sdao mais comuns nas formas
espasticas tetraplégica e hemiplégica e menos nas formas extrapiramidal, atetdide e
nas leves da diplegia espastica. Os tipos mais comuns de convulsfes sdo as focais
com generalizacdo secundaria. Podem ocorrer espasmos infantis, especialmente
nas criangas com microcefalia e tetraplegia espastica ou PC hipotbnica. Convulsdes
tbnico-clonicas generalizadas sédo o tipo mais comum e podem estar associados a
PC (CANDIDO, 2004; FINNIE, 2000; CAMPOS DA PAZ JR; BURNETT; NOMURA,
1996).

O retardo mental ocorre em aproximadamente 50% dos casos e leva a
distor¢cdes e preconceitos acerca dos potenciais destes portadores de deficiéncia,
devendo-se diferenciar os diversos graus de comprometimento mental de cada
crianca, baseando-se em seu acompanhamento especializado e evolutivo. Devemos
lembrar que nem todas as criancas com PC possuem desordens de nivel intelectual,
existindo algumas com nivel intelectual normal. O deficit motor, porém, dependendo
de sua intensidade, altera em maior eu menor grau as experiéncias da crianga, tanto
em relacdo ao mundo fisico quanto social, podendo interferir em sua motivacéo e
disposicéo para o aprendizado (CHAGAS et al., 2008; CANDIDO, 2004).

Os problemas auditivos sdo mais frequentes quando associados a
toxoplasmose ou rubéola congénita, a ictericia neonatal e a incompatibilidade
sanguinea. Os casos mais comuns de deficiéncias visuais sdo0 0 nistagmo, a baixa
visdo, 0 estrabismo e os erros de refracdo, que podem ser precocemente
diagnosticados e tratados. Seu progndstico oftalmolégico € bom, porém devem ser
tratados tdo logo diagnosticados, devendo-se intensificar sua diagnose com o0s
novos avangos em tecnologia e a correcdo preventiva de danos com uso de lentes
ainda nos primeiros anos de vida (CANDIDO, 2004; MILLER; CLARK, 2002).

No que se refere a dificuldade de aprendizagem, as criancas com PC
podem apresentar algum tipo de problema, ndo significando que elas ndo tenham
capacidade de aprender, necessitando apenas de recursos aprimorados de
educacao especial, integracdo social em escolas regulares e uso de recursos
tecnolégicos (BASIL, 2004; ROSSI, 1999).

Quanto as dificuldades na fala e na alimentacdo, muitas criancas com
esta necessidade especial apresentam problemas de comunicacdo verbal e

dificuldades para se alimentar, em razéo do ténus flutuante dos musculos da face, o



que prejudica a pronuncia das palavras com movimentos corretos, podendo-se
recorrer a tratamentos especializados e orientacdo fonoaudiologica, a fim de
minimizar e até resolver alguns destes disturbios. Para criancas que nao falam,
existem 0s comunicadores alternativos e as linguagens por simbolos (CANDIDO,
2004; ROSSI, 1999).

As desordens da succao, mastigacao e degluticdo apresentam-se comuns
a estas criancas. Todos estes fatores contribuem para uma ingestao alimentar
abaixo das necessidades. Além disso, muitas criangas com limitagdes motoras sao
mantidas por longos periodos com dietas proprias para bebés. A dieta deve ser
planejada de acordo com as caracteristicas clinicas e as limitacdes de cada crianca.
Por exemplo, para facilitar a degluticdo e reduzir o refluxo de parte do conteudo
gastrico para o esbfago, recomenda-se manter a crianga com a cabeca e o tronco
em posicdo semi elevada durante e por alguns minutos apés cada refeicdo. Nas
criancas com refluxo gastresofagico, as refeicbes devem ser de menor volume e
oferecidas em intervalos de tempo menores para que nao haja prejuizo do total de
nutrientes ingeridos em um dia. As criancas com dificuldade para deglutir liquidos
devem ser alimentadas com pequenos volumes de dieta pastosa e de sucos
engrossados com frutas e gelatinas, procurando-se assim manter um bom nivel de
hidratacdo (CHAGAS et al., 2008; CANDIDO, 2004).

Os disturbios miccionais, a exemplo da bexiga neurogénica, sao
causados por alteracdes neuroldgicas e sdo a principal causa de lesdo do trato
urinario inferior em criancas. Os sintomas urinarios em criancas podem ser avaliados
a partir dos dois anos, uma vez que, desde entdo, se inicia a integracao dos centros
supramedulares, a expressédo do desejo de mic¢do (mielinizacdo), a capacidade de
controle urinario e do controle diurno e, posteriormente, noturno. A presenca
concomitante de quadros de incontinéncia urinaria em pacientes com PC e sintomas
de encoprese e enurese, cuja incidéncia é elevada, é frequentemente pouco
avaliada (AMARAL; CARVALHAES, 2005; CANDIDO, 2004).

A constipacao intestinal crénica afeta cerca de 74% dos pacientes e
decorre da combinacdo de varios fatores, dentre eles a baixa ingestdo de fibras e
liquidos, deformidades, espasticidade, dificuldades alimentares, insuficiente entrada
de fluidos agravada pela sialorreia e disfagia, atividade fisica reduzida e uso de
medicamentos como antiacidos e anticonvulsivantes (CASTRO, 2009; CANDIDO,
2004).



Os problemas odontologicos, como maloclusdo e caries, também sao
comuns (MILLER; CLARK, 2002). A hipoplasia do esmalte dentario, a incoordenacao
da musculatura orofacial e a sialorreia podem prejudicar a higiene bucal,
favorecendo o aparecimento de caries (CAMPOS DA PAZ JR; BURNETT,;
NOMURA, 1996; CANDIDO, 2004; MILLER; CLARK, 2002).

A sialorreia permanece ap0s 0 primeiro ano de vida e esta relacionada a
dificuldade para deglutir. Criangcas com PC que tenham desordem motora grave
podem ter sialorreia por disfuncdo da coordenacdo da musculatura oral. Outros
fatores que contribuem para a sialorreia sdo a posicédo da cabeca, postura ao sentar
e capacidade de respiracdo nasal (CANDIDO, 2004; CAMPOS DA PAZ JR;
BURNETT; NOMURA, 1996).

Conforme mencionado anteriormente, cerca de 75% dos portadores de
paralisia cerebral sdo comprometidos pela hipertonia espastica (BASIL, 2004).
Define-se espasticidade como “uma desordem motora caracterizada pelo aumento
da velocidade-dependente do reflexo de estiramento tonico (tbnus muscular) com
exagerado alongamento tendinoso (reflexo de estiramento fasico) resultando em
hiperexcitabilidade do reflexo de estiramento” (HOARE; IMMS, 2004, p. 390).

De acordo com Kandel, Schwartz e Jessel (2000), o tbnus muscular ou a
forca com a qual o musculo resiste a extensdo depende da elasticidade (rigidez
intrinseca do musculo) e de um componente neural. O arco reflexo no nivel neural
age criando resisténcia ao estiramento muscular. O aumento do ténus e sua
diminuicdo denominam-se, respectivamente, hipotonia e hipertonia. A forma mais
comum de hipertonia é a espasticidade caracterizada pelo aumento dos reflexos
tendineos e uma resisténcia ao estiramento rapido muscular. 1sso ocorre por causa
das lesbes piramidais no sistema nervoso central (SNC).

A espasticidade pode ser transitoria (recuperacdo pos trauma) ou cronica,
como a que esta associada a PC. Causas comuns de espasticidade incluem
desmielinizacdo secundéria a esclerose mdltipla, traumas cranianos ou de medula,
acidentes vasculares cerebrais, paralisia cerebral entre outros (KARUTA, 2008).

A espasticidade é descrita na literatura como tendo sintomas positivos e
negativos. Os positivos sdo o0 aumento do tonus muscular, a hiperreflexia, os
reflexos primitivos persistentes e exacerbados, clonus, resposta plantar extensora,
sinal de Babinski positivo e sinergismo Em contrapartida, os negativos incluem

fragueza muscular, lentiddo dos movimentos, fadiga, perda do controle muscular



seletivo, reducao da flexibilidade, atrofia, contraturas, fibrose, perda da destreza e
dificuldade de coordenacdo (KARUTA, 2008).

Dentre as limitagbes causadas pela espasticidade, citam-se a
incapacidade decorrente do mau posicionamento, uso prejudicado dos sistemas
motores, reducdo da amplitude de movimento articular e dor. Isso acarreta
dificuldade na realizacéo das atividades de vida diaria, como alimentacéo, vestuario,
banho, locomocgédo e até mesmo dormir. A falta de tratamento leva a contraturas,
rigidez articular, dor e deformidades (MUSSE et al., 2002).

Curiosamente, a espasticidade possui alguns aspectos positivos. Dentre
eles, podemos enumerar a manutencao do tébnus e da massa muscular, a reducao
do risco de aparecimento de escaras decorrentes do aumento da massa muscular
sobre as proeminéncias 0sseas, reducao do risco de osteoporose e o auxilio no
esvaziamento reflexo da bexiga e do intestino neurogénico, a possibilidade de
estabilizacao articular, melhorando a postura e auxiliando no ato de sentar.

Para que se possa pensar na possibilidade de iniciar o tratamento da
espasticidade, deve-se basear em quatro principios:

e A espasticidade ndo possui tratamento que a cure completamente;

e a reducdo da incapacidade apresenta, em seu tratamento, multiplos
enfoques;

e 0 tratamento deve ser associado a reabilitacdo; e

e 0 tempo de tratamento depende da evolucédo funcional.

Vale ressaltar que nem todos os individuos com paralisia cerebral e que
sejam espasticos serdo incluidos no protocolo de tratamento. Dentre os inclusos,
encontram-se:

e Os portadores de espasticidade decorrente de pelo menos uma das seguintes
doencas - hemiplegia espastica, paralisia cerebral espastica, tetraplegia espastica,
esclerose multipla, sequela de doenca cerebrovascular ou traumatismos cefalicos;

e portadores de hiperatividade muscular de agonistas ou antagonistas, levando
ao comprometimento da funcédo ou dor;

o falha nos métodos conservadores de tratamento;

e sensibilidade tatil e dolorosa na regiéo a ser aplicada a medicacao;

e presenca de efeitos adversos, falha ou contraindicacdes das medicacdes de

uso oral; e



e certeza de que o tratamento ndo sera interrompido pelo paciente ou familiar.

Da mesma forma, existem critérios que excluem o paciente do protocolo
de tratamento. Dentre eles, citam-se:

e gestacdo ou amamentacao;

e desenvolvimento de anticorpos contra a medicacéao;

e doencas da juncdo neuromuscular;

e perda da amplitude articular por contratura fixa;

e presenca de fatores que intensifiguem o ténus (infeccBes urinarias, escaras e
orteses mal-adaptadas);

e impossibilidade de continuidade do tratamento.

O tratamento da espasticidade é baseado na evolucdo da capacidade
funcional do paciente, ndo se limitando a um ndmero determinado de sessdes.
Existem distintas modalidades de tratamento, podendo ser através da Medicina
fisica (cinesioterapia, estimulacdo elétrica funcional, crioterapia, mecanoterapia,
biofeedback, terapia ocupacional e oOrteses. Outras formas terapéuticas menos
comuns incluem a hidroterapia e a equoterapia); tratamento medicamentoso,
podendo utilizar-se procedimentos sistémicos (baclofeno, bomba de baclofeno
benzodiazepinicos, dantrolene sddico, clonidina e tizanidina) e procedimentos locais
e regionais (neurdlise com fenol e com toxina botulinica); e procedimentos
cirdrgicos, podendo ser realizado sobre o sistema nervoso com a neurocirurgia
(baclofen intratecal, morfina intratecal, rizotomia dorsal seletiva, neurotomia
periférica, mielotomia, estimulagdo medular) ou sobre o sistema muscular
esquelético, sobre os musculos e tenddes (KARUTA, 2008; LIANZA, 2001; TEIVE;
ZONTA; KUMAGAI, 1998).

Inegavelmente, a modalidade de tratamento que mais vem crescendo € a
neurdlise com toxina botulinica, jA& que o tipo mais frequente de PC inclui a
espasticidade e também pelos menores efeitos colaterais deste tratamento. Por
estes motivos, o tratamento com toxina botulinica sera mais bem discutido a seguir.

A toxina botulinica foi utilizada para fins terapéuticos ha,
aproximadamente, quinze anos, sendo usada primeiramente no combate ao
estrabismo e ao blefaroespasmo. Por meio de inUmeras pesquisas, tal toxina passou
de um perigoso e poderoso veneno a droga com potencial de minimizar problemas

anteriormente de tratamento dificil.



A bactéria anaerdbica Clostridium botulinum produz oito toxinas
identificadas. Sete delas sdo neurotoxinas e estdo designadas pelas letras A, B, C,
D, E, F e G, sendo a primeira, o tipo A, a mais utilizada e escolhida pelos
especialistas no Brasil. J& a toxina botulinica do tipo B € comercializada nos Estado
Unidos e Europa.

Na opinido de Lima et al. (2004), o mecanismo de acdo da toxina
botulinica € complexo e ainda ndo totalmente elucidado. Os especialistas que a

utilizam referem que
Esta toxina atua bloqueando a liberacdo da acetilcolina na
terminagéo pré-sinaptica através da desativacdo das proteinas
de fusdo, impedindo que a acetilcolina seja lancada na fenda
sinaptica e assim ndo permitindo a despolarizacdo do terminal
pos-sinaptico e em consequiéncia a contracdo muscular fica
bloqueada. (LIANZA, 2001, p. 24).

Sao indicagbes da neurdlise com toxina botulinica, cujos efeitos comegam
a surgir por volta do terceiro ao décimo dia apés a aplicacéo:

e hipertonia espéstica em grupos musculares ou musculos localizados,
interferindo em atividades de vida diaria em hipertonia de antagonistas interferindo
nas atividades funcionais;

e falha dos métodos conservadores no controle da amplitude de movimento
com risco de deformidades; e

o efeitos adversos da medicacao oral ou falha no controle da espasticidade por
meio de medicamentos via oral (LIANZA, 2001).

Por sua vez, o uso da toxina botulinica também tem contraindica¢fes, que
podem ser absolutas ou relativas. Dentre as absolutas, citam-se alergia a
componentes da medicacao, infeccdo local e gravidez. Ja as relativas incluem
doenca neuromuscular associada, coagulopatias, falta de colaboracéo do paciente,
contraturas fixas, lactacdo e uso de potencializadores, como aminoglicosideos
(KARUTA, 2008; LIANZA, 2001).

As complicacBes observadas no tratamento com toxina botulinica podem
ser relacionadas ao procedimento, como dor, hematomas, infecgcéo local e edema;
ou relativas ao efeito da toxina, como alergias, atrofia focal, alteracdo da sudorese,
formacao de anticorpos e sensacao de fraqueza muscular. No que tange a formacéo

de anticorpos, preconiza-se um intervalo de trés meses entre as aplicacoes, a fim de



gue o paciente ndo seja vacinado contra a prépria acdo da droga (MUSSE et al.,
2002).

Apés a aplicacdo, os efeitos duram em torno de dois a seis meses e,
nesse periodo, espera-se que ocorram: reducdo da espasticidade e da distonia,
prevencao de contraturas, reducao da dor, facilitacdo do uso de orteses, melhora da
higiene, reducdo do uso de medicacdes antiespasticas, melhora da marcha e
movimentos voluntarios, redu¢do dos procedimentos de reabilitacdo e retardo ou
dispensa de procedimentos cirtrgicos (MUSSE et al., 2002).

O tratamento da paralisia cerebral inclui o envolvimento de uma equipe
multidisciplinar composta por médicos, odontdlogos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, fonoaudidlogos, psicologos, enfermeiros, assistentes sociais,
pedagogos, dentre outros. Ao contrario do que a populacdo leiga acredita, no
entanto, ndo esta baseado na cura, mas sim em tracar planos de cuidados globais
que visem essencialmente a independéncia da crianca com PC, bem como a
funcionalidade e a capacitagdo para a locomocdo, desenvolvimento cognitivo,
interacdo social e manutencdo da saude (KRIGGER, 2006; SILVA, 2006a; VARNI et
al., 2005).

Uma das maiores preocupacdes e expectativas dos pais é a aquisicao da
marcha. Eles querem sempre saber se o filho ira deambular de forma independente.
Atualmente, também é utilizada a estimulagcdo elétrica no tratamento fisioterapico,
como a estimulacdo elétrica terapéutica (EET), a estimulacdo elétrica funcional
(EEF), a técnica de biofeedback e a estimulacdo nervosa elétrica transcutanea
(ENET) (JONES et al., 2007; TEIVE; ZONTA; KUMAGAI, 1998).

Também é empregado o tratamento cirdrgico, que pode ser ortopédico ou
neurologico. O primeiro tem por objetivo tratar e prevenir deformidades, como a
tenotomia, a transferéncia e o alongamento de tenddes. As cirurgias neurologicas
sédo feitas na coluna vertebral, como as rizotomias dorsais, as mielotomias e
cordotomias, e a estimulagéo da coluna dorsal da medula espinhal (TEIVE; ZONTA,
KUMAGAI, 1998).

Além do tratamento cirargico, também séo prescritas Orteses para corrigir
ou evitar deformidades e favorecer o uso do membro afetado. Os medicamentos sao
usados para promover relaxamento muscular. “A toxina botulinica é utilizada para
melhorar o controle motor, diminuir a dor e prevenir deformidades” (SILVA,
OLIVEIRA, 2003, p. 41).



E inegavel, porém, a afirmacdo de que o melhor tratamento é a
prevencao, no entanto, estudos concluem que atualmente pouco se pode fazer para
prevenir o surgimento de casos de PC (BLAIR; WATSON, 2006; ROTTA, 2002).
Algumas medidas profilaticas contra a PC podem ser tomadas, como assisténcia de
qualidade a gestante, plano de cuidados especificos no periodo perinatal,
identificacdo precoce de fatores determinantes de parto prematuro, inclusive
doencas maternas preexistentes; uso de corticoterapia pré-natal em gestantes com
risco de parto prematuro; identificacdo precoce de gestagbes com corinoamnionite;
medidas profilaticas de exposicdo materna a infecgcdes congénitas; realizacdo de
pré-natal adequado; controle do nimero de gestacfes multiplas; acompanhamento
humanizado e criterioso do trabalho de parto; tratamento precoce de complicacoes
obstétricas e rapida identificagdo de sinais fetais de hipdxia intraparto (LIMA et al,
2004).

Por ultimo, no que se refere ao progndstico da paralisia cerebral, existem
fatores que interferem no bom desenvolvimento da crianga, como convulsdes de
controle dificil, retardo mental, deficiéncia visual grave, desnutricdo e falta de
estimulo, que s&o alguns dos fatores negativos (CANDIDO, 2004).

Em relacdo ao progndéstico da deambulacdo, Molnar (1979) assinala que
a probabilidade de uma crianca alcangar deambulacéo independente diminui depois
dos quatro ou cinco anos em qualquer tipo de envolvimento motor e é improvavel
apos os oito anos de idade. Campos da Paz, Brunett e Braga (1996), estudando o
mesmo assunto, descobriram que o alcance do equilibrio da cabeca antes dos nove
meses era um bom sinal para marcha. Sentar sem apoio aos 24 meses e controle
para engatinhar até os 30 meses eram bons preditores de bom progndstico.

Os pacientes com as formas mais graves, atetdide ou tetraplegia
espastica, tém o pior prognoéstico motor, e geralmente requerem cadeira de rodas e
auxilio em quase todas as atividades diarias.

Ja em relacdo ao prognostico de fala, a emissédo de sons reconheciveis por
volta dos dois anos é considerada boa preditora do desenvolvimento posterior da linguagem
verbal (BLECK; NAGEL, 1982). A auséncia ou precariedade de equilibrio de cabeca, nessa
idade, aponta para um diagnostico pobre de desenvolvimento da fala. As criangas
espasticas tendem a desenvolver uma fala lenta e que exige esfor¢o, as ataxicas podem
evoluir para uma fala trémula ou silabada, enquanto as coreoatetdides geralmente

apresentardo algum nivel de disartria.



Apesar do carater irreversivel, a PC € uma doenca digna de reabilitacao
em que condutas como cirurgias, fisioterapia, auxilio para locomocéao, aplicacao de
meios alternativos de comunicagdo, treinamento em atividades de vida diaria e
escolarizacdo podem ser incluidas de maneira a contribuir para uma maior
independéncia da crianca e para melhora consideravel da qualidade de vida dessas

criancas.

2.2 A familia no contexto da paralisia cerebral

A familia representa um grupo social primario que influencia e é
influenciado por outras pessoas e instituicbes. E um grupo de pessoas ligadas por
descendéncia com base em um ancestral comum. A familia é o primeiro grupo social
no qual somos recebidos. E por meio dela que, no primeiro momento, temos acesso
ao mundo e somos apresentados a uma série de informacdes que nos dirdo quem
somos e 0 que esperam de nos. Trata-se da unidade basica de desenvolvimento e
experiéncia, onde ocorrem situacdes de realizacao e fracasso, saude e enfermidade
(BATISTA; FRANCA, 2007).

Para Magalhédes (1997), os diferentes tipos de familia estao divididos em:

e rigidas - familias perfeccionistas, que mantém normas rigidas e sanc¢fes
desproporcionais; em geral apresentam dificuldades para manejar as crises
evolutivas de seus elementos;

e laissez-faire - familias em que os limites ndo sdo estabelecidos, em que tudo
pode; geralmente ndo oferecem condi¢cdes que possibilitem a aprendizagem,;

e aglutinadas - familias em que os limites interpessoais sdo difusos, muito
voltadas para si, que apresentam certo isolamento da comunidade e dificultam a
individuagéo e a identificagao; e

e desorganizadas - familias em que ndo existem estrutura nem coesao familiar;
a autonomia exagerada pode provocar sentimentos de abandono.

Muitas familias, mesmo durante o planejamento de um filho, alimentam
expectativas com relacdo a crianca que esta por vir. Todos esperam uma crianca
inteligente, produtiva, integrada e, acima de tudo, saudavel e perfeita fisicamente. A

crianga é a projecdo daquilo que os pais sonham, do que ndo conseguiram ser.



Em razdo disso, ninguém esta preparado para receber um filho com
problemas fisicos ou mentais. Esse passa a ser o momento de morte do filho
idealizado, que implica lidar com uma crianga que nao se enquadra nos padrdes de
normalidade preestabelecidos pela sociedade e idealizados pela familia.

O primeiro contato dos pais com a deficiéncia do filho pode ocorrer muito
antes de o bebé nascer, quando da realizacdo dos exames pré-natais. E comum,
nessa fase, a ocorréncia de malformacdes, sindromes e infecgbes oportunistas que
levam a deficiéncia. Boa parte das deficiéncias pode ser diagnosticada logo apés o
parto, com a observacao direta da crianca e com exames clinicos imediatos. No
caso da PC, a crianca pode nascer sem apresentar nenhum sintoma e, mais tarde,
ser acometida por uma deficiéncia causada por uma série de fatores, tais como
traumatismo craniano e infecgdes (BATISTA; FRANCA, 2007).

A noticia de uma crianca com problemas € recebida com perplexidade
pelos pais. Sua reacdo passa pelos estadios de choque, negacéo, tristeza e colera,
equilibrio e reorganizagdo, a qual nem sempre ocorre. Estes também se utilizam de
mecanismos de enfrentamento como o afastamento e o sentimento de culpa
(BATISTA; FRANCA, 2007; DROTAR et al.,, 1975). Sua reacdo, ao receberem a
noticia, segue um modelo que pode ser descrito em cinco etapas, conforme ilustra o

diagrama a segquir:

V. Reorganizagéo

lI.Negacé&o

lIl. Tristeza e Calera

Intensidade da reacgéo

— IV
——— 1 Equilibrio

Durac@o relativa do tempo

Figura 5: Modelo hipotético das reag¢des parentais ao nascimento de um bebé malformado
Fonte: DROTAR et al., 1975



O primeiro estadio € o choque, no qual ocorre uma alteracéo repentina do
sentimento normal. Noventa por cento dos pais relataram esta reacdo e muitos
referem sentimentos de desamparo, choro excessivo e ansia de fugir.

O segundo estadio € a negacdo, no qual prevalece a desacreditacdo do
diagnoéstico. Entre esta fase e a seguinte, surge a necessidade de procurar
diferentes opinides.

Nesse momento, a aceitacdo € tdo dificil que algumas familias passam a
buscar em diferentes profissionais uma resposta que Ihes seja mais conveniente.
Muitos especialistas sdo consultados e diagnosticos sdo comparados, a fim de negar
essa realidade tdo assustadora. Nessa fase, € comum perceber a dificuldade de
aceitacdo principalmente por parte do pai, jA que a mde normalmente intui que seu
filno apresenta algum tipo de problema (BATISTA; FRANCA, 2007).

No terceiro estadio, ocorrem sentimentos de tristeza e raiva. E comum o
aparecimento de sentimentos de culpa, que pode ser projetado para outras pessoas,
como os profissionais, o hospital etc.

O quarto estadio é caracterizado pelo aparecimento do equilibrio, com
uma reducédo das ansiedades e das emocdes presentes nas fases anteriores.

O quinto e ultimo estagio, o de reorganizacdo, ocorre quando 0s pais
conseguem aceitar o problema como algo real e presente, encarando-o com
responsabilidade e buscando as melhores opg¢des para sua minimizacao.

A vivéncia da familia por todas as fases é sempre dificil, sendo rodeada
de muita dor, medo e incerteza. Independentemente de quéo fortes e maduros
possam ser 0s pais ou do nivel intelectual de cada um, essa é sempre uma situagao
indesejada. O que pode ser ainda mais dolorido € se a noticia for dada de maneira
impropria pelo profissional que faz o diagndstico. Nao é raro encontrar depoimentos
de pais que receberam inadequadamente a informacao sobre a deficiéncia do filho,
fato que inevitavelmente gerard mais desconforto e inseguranca (BATISTA,
FRANCA, 2007).

Devemos atentar para o fato de que os profissionais de saude, muitas
vezes, tornam-se a Unica fonte de informacéo para os familiares. Nesse sentido, é
necessario que as informacdes sejam dadas de forma a n&o lhes subtrair as
esperancas quanto a melhora no quadro do filho, sem, no entanto, dar-lhes falsas

expectativas.



Por todas as alteracdes ocorridas, a crianca com PC apresenta
incapacidades motoras, que limitam seu desempenho na realizacdo de atividades
que vao desde a simples movimentagdo ao relacionamento interpessoal. Essas
alteracdes ndo afetam somente a crianca, mas também refletem diretamente no
comportamento da familia envolvida, a qual deve se fazer presente na tentativa de
minimizar as consequéncias maléficas da patologia e promover o0 apoio necessario
na busca pela qualidade de vida dessas criangas (NORTON, 2007).

Em virtude da grandiosidade do impacto, o vinculo pais-filhos pode ser
severamente comprometido, necessitando de uma organizacao dos pais ante a nova
situacdo que, nem sempre, significa aceitacdo da nova condicdo imposta. A doenca
do filho, pela exigéncia nas modificagbes familiares, pode se tornar também um fator
desagregador entre casais que tenham uma relacao ja fragilizada (ROTTA, 2002).

Em familias com criancas deficientes, além das alteracfes naturais pelo
nascimento de um novo membro, a inesperada noticia de uma criangca com algum
tipo de incapacidade provoca ndo s6 o abalo nas expectativas geradas sobre o filho
como também as alteracdes nos planos tracados para este e para todos os que com
ele convivem, desencadeando na familia um processo semelhante ao luto
(FIAMENGHI JR.; MESSA, 2007). Muitos veem na doenca uma espécie de punicao
por algum mal cometido (ARAUJO, 2004).

As familias devem encontrar forcas para continuar lutando, apesar de
todas as dificuldades e preconceitos encontrados ao longo da vida de seus filhos
(NELSON, 2004). Algumas familias se afastam dos familiares mais préximos,
amigos e até mesmo da comunidade, permanecendo enclausurados por longos
periodos, estendendo assim o periodo de luto natural esperado no momento do
diagnéstico. Procuram esquivar-se de situacdes sociais com a participacdo de seus
filhos que, desta forma, sdo privados do convivio social, fator sabidamente
importante para o desenvolvimento de habilidades socioafetivas. Na verdade, os
pais e familiares também séo vitimas deste fenbmeno, tanto ou mais do que seus
filhos (PASQUALIN, 1998).

As criancas com algum tipo de deficiéncia também sofrem com as
limitagbes impostas por seu corpo. A manipulagcdo dos objetos, a locomogéo e a
interacdo com a familia podem ndo acontecer normalmente. Isto faz com que o
desenvolvimento dessas criangcas ocorra de maneira diferente. A impossibilidade

para correr, jogar bola e andar de bicicleta vai aos poucos dando a crian¢a a nogao



de "ser diferente”. Na idade escolar, muitas delas ja estdo conscientes de suas
dificuldades e poderéo necessitar de ajuda para melhor lidarem com os sentimentos
de tristeza ou as diversas perdas ocasionadas por essa condi¢ao (SOUZA, 2005).

Para que haja aceitag¢do do filho real por parte da familia, € necesséria a
vivéncia do processo de luto ja citado (choque, negacdo, tristeza e colera, equilibrio
e reorganizacdo). Apés passarem por todas essas fases, os pais se organizam
psiquicamente, assumindo a realidade do problema e retornando ao reequilibrio,
com crescente confianca na prépria capacidade de cuidar da crianca, estabelecem o
vinculo e desenvolve-se o0 processo de cuidado, necessario para seu crescimento
(FERRARI; MORETE, 2004).

Ao considerar todo o contexto no qual a familia da crianga com algum tipo
de deficiéncia, no nosso caso, com PC, esta inserida, devemos voltar a atencao, em
especial, para a mée, pois, culturalmente a mulher ainda é detentora dos cuidados
domeésticos e dos filhos, ficando muitas vezes para ela a total responsabilidade pelo
cuidado a crianga especial.

Por ocasido do adoecimento de uma crianga, a mae pode passar por um
processo de perda de autonomia em relacdo ao seu filho, principalmente se estiver
no ambiente hospitalar, pois necessita se submeter as condi¢cdes impostas pela
instituicdo e pelos profissionais de saude, muitas vezes ndo questionando nem
participando das tomadas de decisdo sobre as condutas (SABATES; BORBA, 2005).

A saude psicologica e fisica dos cuidadores pode estar fortemente
influenciada pela gravidade da doenca da crianca e pela demanda de cuidado.
Assim, o dificil processo de cuidar de criangas com PC, aliado ao crescimento das
responsabilidades que essa funcdo promove, pode reduzir seu tempo livre, alterar
sua situacado profissional e elevar a sobrecarga financeira, bem como levar ao
cansaco, isolamento, frustracdo, sobrecarga e estresse dos cuidadores. Dessa
forma, o cuidador da crianca com PC, que normalmente é a mae, altera sua vida em
funcdo do maior conforto da crianca, passando a ndo desenvolver 0s seus papéis
sociais (CAMARGOS et al., 2009).

Entdo, percebemos que a familia representa o elo capaz de reestruturar a
rede de apoio a mulher-mde que assumiu a funcdo de cuidadora, j& que a sua
situacao requer compreensao por parte de todos os integrantes da familia e

membros de suas relac¢des sociais (MILBRATH et al., 2008).



Varias sé@o as pessoas que devem oferecer suporte a essa mae. Dentre
elas, destacam-se o0s av0s, tios, primos, amigos, companheiros, vizinhos,
professores e profissionais de saude. Essa rede de apoio é considerada, pelas
familias, como imprescindivel. Além disso, alguns estudos comprovaram que 0s pais
compreendem a familia como primeira rede de apoio, enfocando, principalmente, a
figura dos avos. Ja outros estudos revelam que as maes apontaram o suporte do
marido/companheiro como o principal dentre os apoios recebidos, em segundo
lugar, o de suas préprias maes, deixando o apoio de amigos e de outros membros
da familia em terceiro lugar, mas nao menos importante (MILBRATH et al., 2008).

Em determinadas etapas do desenvolvimento, além dos programas de
reabilitacdo e do acompanhamento médico em esquema ambulatorial, muitas
criangas necessitam repetidas hospitalizacfes ou intervencdes cirargicas. As redes
de apoio social formal (servicos e recursos da comunidade, incluindo as relacbes
com profissionais de saude) e informal (relagdes com amigos e familiares) séo
importantes no que se refere a adaptacédo dos familiares a deficiéncia (FERREIRA,
2007).

No que diz respeito a rede de apoio formal, nem sempre esta é eficaz. E
comum haver um grande nimero de profissionais, de servigos diferentes, envolvidos
no acompanhamento da crianca. Estes profissionais, muitas vezes, apresentam
condutas divergentes entre si, acarretando inseguranca aos pais quanto a escolha e
tomada de decisbes com relacdo ao tipo de cuidados e tratamento da crianca. Além
disso, a inexisténcia ou precariedade de recursos de tratamento para determinados
problemas representa mais uma fonte de estresse que interfere com o processo de
adaptacdo da familia a deficiéncia (MILBRATH et al., 2008).

Vale ressaltar que, em sua maioria, as maes possuem um grande
potencial de luta pela melhora no quadro de saude do filho, porém devemos
considerar também a dor presente ao relatarem as dificuldades encontradas desde o
momento do parto, a tomada de consciéncia da lesdo cerebral e a peregrinagdo em
busca de tratamento e esclarecimentos em diferentes areas de conhecimento
(CACCIA-BAVA, 2001). Nesse sentido, € sempre importante ndo superestimar a
capacidade da méae, a qual também possui fragilidades e limitagdes.

Assim, o0 apoio social tem efeito direto sobre as incertezas quanto a uma

doenca, que pode ser tanto positivo quanto negativo. A influéncia dos familiares, dos



profissionais de saude e até mesmo dos amigos pode ser decisiva para a aceitacao
e enfrentamento de uma doenca.

Ante a percepcdo da importancia da familia no desenvolvimento da
crianga, esta passou a ser um importante foco de estudo e intervengdo dos
profissionais de saude nas ultimas décadas, pois se observou que a adesdo a um
tratamento ou seguimento de uma orientacao por parte do cliente estava, na maioria
das vezes, diretamente relacionada ao envolvimento dos familiares na reabilitacdo
(NELSON, 2004).

No caso especifico dos profissionais de Enfermagem, as ultimas décadas
mostram um movimento de atencdo desses profissionais a familia. A Enfermagem
canadense e a dos Estados Unidos marcaram com pioneirismo 0S primeiros
investimentos na &rea e a inda lideram tanto no setor assistencial como na pesquisa
(RIBEIRO, 2005).

Considerar o cuidado como parte integrante da Enfermagem é revelar que
a familia € um importante recurso para prestar cuidado a salde, desde a prevencao,
tratamento e reabilitacao, pois qualquer alteracdo em um ou mais membros podera
afetar os outros (RIBEIRO, 2005).

Apoés o choque inicial da noticia, os pais sdo encaminhados para o inicio
do tratamento. Este pode ser um momento bastante dificil, pois eles conhecerdo a
realidade do problema da criangca e descobrirdo o que devem fazer a fim de
melhorar a condicdo de seu filho. Assim, devem estar bastante cientes da finalidade
de cada intervencéo feita a crianca, a fim de ndo nutrir davidas, pois isso pode
acarretar abandono do tratamento em virtude das incertezas.

No caso de criangas com PC, existem necessidades especificas em cada
etapa do seu desenvolvimento que devem ser seguidas. Por exemplo, durante os
seis primeiros meses de vida, predominam as obrigac6es com relacdo aos cuidados
médicos (avaliagbes clinicas, realizacdo de exames complementares, orientacfes
sobre a patologia, aconselhamento e apoio aos pais). Durante a primeira infancia,
um dos principais objetivos do acompanhamento passa a ser a estimulacdo do
desenvolvimento neuropsicomotor. A medida que a crianca cresce, vao surgindo as
necessidades relacionadas com a insercdo social, como maior grau de
independéncia, escolarizagcdo, orientagcdo vocacional e reforco do suporte

psicolégico a crianca e a familia nos momentos criticos (SOUZA, 1996).



Um dos grandes problemas enfrentados pela familia diz respeito a
dificuldade em se encontrar tratamentos especializados e adequados ao tipo de
necessidade que cada crianca apresenta. Nao € raro a familia ter que frequentar
varios servicos diferentes e distantes para obter uma assisténcia mais integral
(FERREIRA, 2007).

A familia ndo € a unica com dificuldades em lidar com a deficiéncia. Em
sua maioria, os profissionais da area da saude se encontram emocionalmente
despreparados para lidar com o diagnostico e sua transmissdo aos familiares
(BATISTA; FRANCA, 2007). Dentre as atitudes dos profissionais citadas por Regen
(1993), encontram-se:

e Omissédo e/ou transferéncia para terceiros, seja por ndo terem a certeza do
diagnéstico, seja por falta de coragem para enfrentar a situacéo, temendo a reacao
dos pais;

e transmissao de noticia de forma destrutiva, retirando qualquer esperanca dos
pais quanto ao futuro da crianca e/ou alertando-os para a fragilidade e morte
precoce. E muito frequente a colocagdo: “Seu filho é como um vegetal, ndo espere
respostas”, ou entdo: “Nao adianta fazer nada, pois ele vivera s6 alguns meses”;

e minimizagao dos problemas, prometendo aos pais um futuro fantasioso, fora
da realidade. Em geral, a intengdo é poupar os pais e a si préprio, uma vez que 0
profissional ndo apresenta condicdo emocional para enfrentar a angustia que eles
vivenciarao; e

e transmissdo de noticia de forma impessoal e distante, sem maiores
explicacbes quanto ao problema e sem envolvimento afetivo, causando a impressao
de desinteresse. E uma forma de o profissional se defender e ndo se envolver com o
sofrimento pela noticia.

O ideal é que o profissional tenha conhecimento técnico de sua area e
possa ter uma atitude de empatia com a familia, entendendo o momento delicado da
situacdo. Essa familia precisa ser prontamente informada sobre o problema e quais
0S encaminhamentos que serdo necessarios para a dada situagcdo. A clareza e o
tom da conversa propiciam que as pessoas envolvidas, no caso 0s pais, possam se
sentir encorajados a questionamentos (BATISTA; FRANCA, 2007).

A necessidade dos pais esta centrada ndo somente na competéncia, mas
também na experiéncia e na sensibilidade dos profissionais. E preciso que eles

parem para ouvir as suas davidas e preocupacdes, passem as informagées com



ponderacao e respeito e tenham consciéncia de suas limitacdes. Os pais necessitam
receber dos profissionais informacdes como o motivo da internacdo, o quadro de
saude do filho, seu diagndéstico, tratamento, medicagfes e exames; sdo informacdes
simples, porém de enorme importancia para que 0s pais se sintam mais seguros
quanto ao problema do filho e sua evolucéo (SABATES; BORBA, 2005).

A melhora da crianca com PC é lenta e demanda um constante equilibrio
dos familiares e dos profissionais, entre 0 que se quer e 0 que é possivel, e cabe a
equipe que trata da crianca uma atitude de apoio aos familiares com o objetivo de
fortalecé-los a fim de realizar os cuidados adequados e enfrentar as dificuldades que
acompanham o enfrentamento da doenca. Este processo torna-se mais facil quando
pais e profissionais de saude trabalham em busca dos mesmos objetivos (RORIZ,
2005).

Devem, ainda, atentar para a qualidade da informacéo prestada e para
estratégias de educacdo dos pais e familiares quanto ao cuidado com a crianca.
Assim, o apoio profissional deve vir na forma de uma tentativa de fazer com que a
familia substitua o sentimento de incapacidade do filho pelo de esperanca e busca
de estratégias para lidar melhor com a situacéao.

Sabemos, no entanto, que a familia se encontra, historicamente, numa
posicdo de dependéncia de profissionais, no sentido de receberem orientagdes de
como proceder em relacdo as necessidades especiais de seus filhos. Constatamos
que a relacdo entre a familia e profissionais se torna vertical, e 0 que menos &
levado em consideracdo é sua opinido quanto a melhor forma de lidar com o
problema da crianga (CAVALCANTE et al., 2008).

Percebemos que, na maioria das vezes, o tratamento enfoca unicamente
a doenca da criancga, a qual € entendida como o Unico problema, fazendo com que
tudo gire em torno disso. Assim, o lado emocional da familia, em especial da mae, é
negligenciado, ficando para esta apenas a funcao de cuidadora e de executora das
ordens dos profissionais.

E imperativo, portanto, que os familiares se facam mais presentes na
decisdo sobre as estratégias em busca da saude da crianca, quebrando os
paradigmas de submisséo aos profissionais, vistos como os detentores do saber e
da verdade. Ninguém melhor do que a familia para conhecer as reais necessidades
e os limites de uma crianga com problemas. Dessa forma, & preciso maior

conscientizacdo dos pais acerca de todo esse processo e a formacao de aliancas



com os profissionais (e ndo apenas recebendo e aceitando todas as orientacfes
impostas) e, com isso, buscando estratégias para melhorar a qualidade de vida de
todos os individuos afetados.

E necessario, ainda, que a familia elabore conhecimentos sobre as
necessidades especiais de seus filhos, bem como estabeleca padrdes de
enfrentamento dos sentimentos e das necessidades de cada membro e do grupo
como um todo, na tomada de decisdes e na busca dos recursos e servicos que
entende necessarios para seu bem-estar e uma vida de qualidade. E importante
também que os profissionais desenvolvam relacdes interpessoais saudaveis e
respeitosas, garantindo-se, pois, maior eficiéncia no alcance de seus objetivos
(CAVALCANTE et al., 2008).

A inclusdo social do individuo com PC é outra questdo que, embora
bastante debatida, principalmente nos meios escolares, ainda carece de atencao,
porquanto ainda ndo esta plenamente consolidada.

Criancas com qualquer tipo de deficiéncia passam por processo de
insercdo na sociedade igualmente a outras criangas; ou seja, ela vai se constituindo
como pessoa e compreendendo o mundo ao seu redor, direcionada pela familia.
Pelo fato de ser socialmente que as pessoas se constituem e se desenvolvem, é
necessario que a pessoa com deficiéncia tenha acesso irrestrito aos meios sociais.
S6 assim ela podera superar suas limitacbes e ter um real desenvolvimento em
sociedade (BATISTA; FRANCA, 2007).

Uma das barreiras que impedem de a crianca com PC se inserir na
sociedade esta na oralidade. Dessa forma, ela fica impedida de usar a fala para
manifestar seus desejos, sentimentos e necessidades, mesmo que tenha a
compreensao preservada. Diante disso, novas tecnologias séo criadas a fim de
permitir a convivéncia, em sociedade, desses individuos, como 0 uso de gestos
representativos, expressdes corporais e faciais, vocalizacdes, fala articulada, uso de
pastas e pranchas de comunicacdo suplementar e alternativa, assim como as
combinacdes destas habilidades (SAMESHIMA; DELIBERATO, 2009).

Outra grande barreira que atualmente é combatida é a exclusao escolar
dos portadores de necessidades especiais, dentre eles, aqueles com PC. A
promulgacdo da Lei n.° 9394/96 — Lei de Diretrizes e Bases Nacional (LDB)
(BRASIL, 1996a) permitiu a presenca de estudantes com necessidades especiais

em escolas regulares, aprendendo juntamente com os alunos regulares das redes



publica e particular de ensino. Tal lei parte do principio fundamental de que todos os
alunos devem ser respeitados em suas diferencas e caracteristicas, sejam elas
quais forem. Afirma, ainda que sempre que possivel, devem aprender juntas,
independentemente de dificuldades ou limitagcbes que possam ter, para que
desenvolvam tanto conhecimentos académicos quanto estratégias de convivéncia
gque amenizem suas limitacbes ante a sociedade, fortalecendo a amizade, o
companheirismo, a colaboragdo e, fundamentalmente, a aceitacdo entre todos
(MANTOAN, 1997; UNESCO, 1994).

Um dos maiores empecilhos, porém, para a inclusédo escolar dessas
pessoas, em diversas culturas e contextos, pode estar relacionada aos professores,
coordenadores e até mesmo o0s pais. Pode estar vinculada, ainda, a auséncia de
recursos financeiros e materiais, a falta de conhecimento e informacdo e as

caracteristicas do proprio contexto, como a pobreza (GOMES; BARBOSA, 2006).

Como qualquer cidaddao, a pessoa com deficiéncia tem os
mesmos direitos a educacdo, salde, assisténcia social,
acessibilidade, lazer, esporte, cultura e trabalho. Portanto, o
acesso aos recursos da comunidade tem que estar garantido
para que possam viver com independéncia e autonomia
(BATISTA; FRANCA, 2007, p. 120).

Estes autores reforcam, ainda, a necessidade de adequar as estruturas
humanas, fisicas e técnicas. As barreiras, como o0 preconceito e a discriminacgao,
bem como a escassa estrutura arquitetdnica das cidades, devem ser derrubadas
para que todos, sem excec¢ao, tenham as mesmas oportunidades e que possa ser
aplicado na pratica do cotidiano o principio de equidade, o qual implica respeito as
diferencas (BATISTA; FRANCA, 2007).

A questdo da qualidade de vida dos individuos com PC pode,
perfeitamente, ser semelhante a de outras criangas, porém, é necessario que todos
tenham consciéncia, desde o inicio, de suas limitacbes e de suas potencialidades.
Nesse sentido, qualquer prejuizo a sua qualidade de vida depende de fatores
especificos que lhe trazem algum sofrimento, como a incapacidade de deambulacao
e as limitagdes intelectuais (DICKINSON et al., 2007).

Assim, para que haja qualidade de vida, deve haver garantia por parte de
todos de respeito as diferencas, direito ao livre acesso, a educacado, emprego e
lazer. Em suma, os direitos dos individuos com deficiéncia devem ser respeitados, ja

gue antes de serem deficientes, eles sdo seres humanos.



2.3 A Teoria dalIncerteza na Doenga

De acordo com o Dicionario da Lingua Portuguesa Larousse (2001, p.
536), a incerteza pode ser definida como “falta de certeza, davida, hesitacao,
imprecisdo, inconstancia, imprevisibilidade”. Podemos encontrar situacées de
incerteza em todos 0s segmentos de nossas vidas e, sempre que ela esta presente,
traz certo desconforto, principalmente quando associada a situacdes de saude e
doenca.

O termo incerteza foi durante muito tempo associado as ciéncias exatas,
principalmente a Fisica, quando da divulgacdo do Principio da Incerteza de
Heinsenberg, mas também vinculado a Filosofia, Estatistica, Economia, Atuéria,
Psicologia, Engenharia e Ciéncia (IBRI, 2000). No campo da saude, porém, sua
utilizacdo esteve por muito tempo restrita somente a consequéncias de problemas
maiores, como o0 surgimento de doencas, e ndo um estudo isolado em si.

As mudancas nos estilos de vida da populacdo mundial conduzem a
alteracbes organicas, as quais provocam patologias diversas. Doencas antes
inexistentes, hoje, atingem pessoas no mundo todo, afetando-as cada vez mais
cedo. As mortes ocorridas em idades precoces, no mundo ocidental, decorrem,
sobretudo, de moléstias causadas ou agravadas pelos modos de vida da populacéo.
Estresse, sedentarismo, tabagismo, excesso de trabalho, substituicdo das refei¢cdes
por lanches, reducdo das horas de sono e outros alteram o estilo de vida das
populacdes e modificado o funcionamento do organismo, predispondo os individuos
a problemas de saude fisicos e mentais. Dessa forma, as patologias, ao se
instalarem, causam transtornos ndo s6 para os individuos afetados, como também
para 0s que com eles convivem, trazendo-lhes preocupacfes, duvidas e anseios
guanto ao seu estado de saude.

A instalacdo de enfermidades agudas ou, principalmente, crbnicas
provoca nos individuos muitas limitacdes, em consequéncia de seu tratamento,
desgaste, sofrimento e alteracbes na rotina diaria, ndo somente da pessoa
acometida, como também dos familiares. Nesse momento, as familias assumem
parcela consideravel de responsabilidade na prestacdo do cuidado a saude de seus

membros, especialmente aqueles com problemas crénicos, arcando com a
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continuidade do cuidado até a completa recuperacdo do familiar ou, quando esta
nao é possivel, com a condicéo crénica da doenca (MARCON et al., 2005).

O adoecimento leva essas familias a uma condicdo de fragilidade e
vulnerabilidade, uma vez que sua rotina pode ser modificada e seus papéis
alterados em virtude da doenca, situando-as em estado de risco em razdo das
incertezas (MARCON et al., 2005).

A incerteza na doenca surge quando as condicbes sdo ambiguas,
complexas, imprevisiveis e quando as informagfes ndo estdo disponiveis ou sdo
inconsistentes com a realidade. A incerteza € definida como uma inabilidade em
determinar o conhecimento dos eventos relacionados a doenca. E um estado
cognitivo criado quando o individuo ndo pode adequadamente estruturar ou
categorizar um evento da doenca por causa da insuficiéncia das sugestbes/
condicbes (MISHEL; CLAYTON, 2003).

Quando se trata de doencas em criancas, 0s sentimentos podem ser mais
intensos em decorréncia de questdes culturais de protecéo aos filhos e aos lagos
que se formam desde a gestacdo. A doenca da crianga representa um impacto na
vida dos pais e familiares e, quando esta necessita da hospitalizacdo, pode se tornar
uma vivéncia marcante, ja que ela, de forma inesperada, é separada da familia e de
sua rotina. Esta experiéncia provoca desgaste fisico e psicologico, principalmente
para o cuidador, na maioria das vezes, a mae. Esta pode ter reacbes, como o
aparecimento do medo, inseguranca, depressao, entre outros (ROCHA; ZAGONEL,
2009).

Tanto as pessoas sadias como aquelas que se encontram com a saude
desequilibrada necessitam observar condutas saudaveis que lhes permitam
enfrentar situacbes de estresse, de crise, de desadaptacdo, por intermédio de
manejos adequados de autocuidado e enfrentamento. A Enfermagem hoje
reconhece a necessidade de aplicar e desenvolver na sua pratica teorias e modelos
cientificamente fundamentados, reconhecidos empiricamente por sua adequada
operacionalizagcdo na promoc¢ado e na recuperacdo da saude, nos processo de
manejo e terapéuticas, tanto em pacientes saudaveis como naqueles que padecem
de enfermidades cronico-degenerativas (TRIVINO; SANHUEZA, 2005).

Para isso, um instrumento para esses profissionais é a orientacdo quanto
as condutas a serem adotadas pelos pacientes e familiares. Tais orientacdes, em

sua maioria, sdo embasadas pelos modelos e teorias de Enfermagem, a qual



procura organizar modelos tedricos e conceituais para dar embasamento a sua
pratica.

A Enfermagem, ao longo dos anos, molda seus conhecimentos a fim de
otimizar a prestagdo de cuidados aos seus clientes, reduzindo ao maximo 0s riscos
e elevando sua qualidade de vida. O conhecimento na Enfermagem pode ser
dividido em trés periodos: no primeiro, predominaram as técnicas de enfermagem;
no segundo, os principios cientificos e a introducdo das ciéncias humanas e, no
terceiro, desenvolveram-se as teorias (ALMEIDA; ROCHA, 1986).

Na concepcdo de Meleis (1997), teoria € uma articulacdo organizada,
coerente, sistematica e comunicada em um todo significante da realidade,
descoberta ou inventada com vistas a descrever, explicar e predizer situagdes ou
relacdes. J4 a teoria de Enfermagem é definida como a conceituacdo de alguns
aspectos da profissdo com a finalidade de descrever, explicar, prever ou prescrever
0 cuidado.

Surgidas na década de 1950, as teorias de Enfermagem procuraram
articular os fendbmenos entre si e explicar a realidade, de modo organico e coerente.
No Brasil, as teorias de Enfermagem desenvolveram-se duas décadas depois, com
a publicacdo do trabalho Contribuicdo a uma Teoria sobre Enfermagem, da
enfermeira Wanda de Aguiar Horta (SANTOS, 1985).

Dentre as diversas teorias nesse campo, destacamos a Teoria da
Incerteza na Doenca, da enfermeira estadunidense Merle Helaine Mishel.

Mishel nasceu em Boston, Massachusetts. Nessa mesma cidade, formou-
se em Enfermagem em 1961 e, em 1980, ja possuia Ph.D em Psicologia Social, pela
Universidade da Califérnia. Iniciou a docéncia nessa Academia, transferindo-se
posteriormente para a Universidade do Arizona e se estabelecendo na Universidade
da Carolina do Norte, onde leciona até hoje. Seus estudos a respeito da incerteza na
doenca comecaram em sua tese de doutorado, quando deu inicio ao
desenvolvimento e a avaliacdo da escala da ambiguidade vivenciada durante a
doenca, a qual ficou posteriormente conhecida como a Escala de Mishel da
Incerteza na Doenca. Essa escala original foi utilizada como base para outras trés: a
versao comunitaria para doentes crbnicos, porém nao hospitalizados; a verséo
aplicada aos parentes de pacientes graves; e a utilizada com pais de criancas
enfermas, conforme serd mais bem explicado ao longo deste texto (BAILEY Jr;
STEWART, 2003).



Em 1981, Mishel apresentou seu modelo de medicdo, uma espécie de
precursor da teoria; em 1988, a teoria da incerteza; e em 1990, a teoria
reconceitualizada (BAILEY Jr; STEWART, 2003; MISHEL; CLAYTON, 2003).

Conforme mencionado anteriormente, a teoria de Mishel foi publicada
pela primeira vez em 1988 e coincidiu com o periodo em que foi testemunha do
cancer de colon que acometeu seu pai. Nesse momento, observou que o0s
questionamentos dele refletiam diretamente em sua saude (BAILEY Jr.; STEWART,
2003).

Mishel deu inicio as suas pesquisas a respeito da incerteza, quando esse
assunto ainda nem fazia parte do contexto do processo saude-doenca,
demonstrando, assim, seu pioneirismo em pesquisas referentes a esse assunto.
Suas pesquisas tiveram como base modelos de processamento da informacéo de
Warburton (1979) e o estudo da personalidade de Burdner (1962). Atribui, ainda,
parte de sua teoria original ao trabalho de Lazarus e Folkman (1984), sobre estresse
e enfrentamento, porém o que faz de seus estudos algo peculiar é a interferéncia da
incerteza nas situacdes de doenca (BAILEY Jr.; STEWART, 2003).

Tal teoria trata das incertezas, anseios e duvidas dos proprios individuos
doentes, dos cuidadores e dos pais de crian¢cas doentes quanto a um problema de
saude, seja ele agudo ou crénico e que provoca estresse por parte de quem sofre,
por ndo saber o que pode lhe acontecer em futuro proximo ou remoto. Ela assevera
qgue a incerteza na doenca € um estado que representa a inadequacao do esquema
cognitivo, cuja funcdo é a de ajudar na interpretacdo dos fatos surgidos a raiz da
doenca. Assim, o individuo é incapaz de atribuir um significado aos acontecimentos
relacionados com a patologia. Nela, uma situacdo avaliada como incerta mobilizara
0s individuos no uso de seus recursos para se adaptarem a situacdo (MISHEL,
1981). Nesse estado, abrem-se varias possibilidades e expectativas de mudltiplos
acontecimentos relacionados aquele fato, ou seja, a incerteza se reinterpreta como
nova oportunidade, provocando um ponto de vista regido pela probabilidade de
ocorréncia do fato sob nova 6ptica (ALMEIDA et al., 2001).

Para Mishel (2003) a incerteza surge no momento em que a pessoa nao
pode estruturar ou categorizar adequadamente os casos de enfermidade, em razéo
da falta de significados suficientes, porém, a incerteza sempre é seguida pelos
mecanismos de enfrentamento, que levam a adaptacao, resultado desejado ao final

do processo. O gue diferencia as situacdes sao o fator tempo e as possibilidades de



realizar intervencdes dirigidas a minimizar este fator, o qual melhoraré as estratégias
de enfrentamento e determinard o processo de adaptacdo, consequentemente,
melhorando a qualidade de vida dos individuos afetados (TORRES; SANHUEZA,
2006).

Mishel e Clayton (2003) revelam que o recebimento do diagndstico, por si,
ndo minimiza as incertezas do individuo. Para as autoras, a pessoa que recebe
determinado diagnostico necessita ndo apenas disso, mas também do dominio do
conhecimento sobre seu tratamento, seus sintomas e como controla-lo. Assim, o que
leva a incerteza ndo é somente a auséncia de um diagnostico ou a dificuldade em se
tratar a doenca, mas sim 0s pensamentos que rodeiam a mente daquele individuo,
como a falta de padronizacdo e de significado dos sintomas, o0 medo de recorréncia
da doenca e do controle da dor.

Sendo assim, 0s eventos que causam a incerteza podem ser a maior
fonte de estresse, provocando reacdes fisiolégicas e aumentando as emocdes do
paciente (TRIVINO; SANHUEZA, 2005).

Os estudos posteriores a respeito da incerteza sejam por parte de Mishel
ou de outros pesquisadores do assunto, revelam que tanto o surgimento de
sintomas de uma doenca como a possibilidade da morte estdo relacionados a
incerteza. Ainda, acentuam que a continuidade da doenca, ou seja, com o carater
cronico da doenca, a imprevisibilidade do aparecimento de sintomas, sua duracéo e
intensidade também sédo associadas ao surgimento da incerteza. Outro fator que
leva a incerteza é a ambiguidade dos sintomas, que tem como consequéncia a
dificuldade para se determinar um diagnostico. Nesse sentido, comprovou-se que a
incerteza pode influenciar de modo negativo na qualidade de vida de quem sofre,
bem como em suas relagdes familiares (BAILEY Jr.; STEWART, 2003).

Para a autora, os individuos mais predispostos a incerteza sdo aqueles
com diagndsticos de maior gravidade e aqueles com menor grau de instrugdo. Em
sua maioria, esses pacientes estdo menos motivados a dar continuidade ao
tratamento e possuem menor qualidade de vida. A identificacdo de individuos com
essas caracteristicas facilita aos profissionais de saude no direcionamento da
atencdo aos mais necessitados e aqueles em maior risco (APOSTOLO et al., 2007;
MISHEL, 1996).

Quando os estimulos sédo percebidos de forma precaria, a pessoa é

incapaz de avaliar subjetivamente os eventos que a rodeiam, como o tratamento, a



hospitalizacdo e até mesmo as situacdes de incerteza. A falta de estrutura cognitiva
da doenca e a ocorréncia de eventos que impedem a pessoa de avaliar
adequadamente a situacdo tém influencia sobre as decisbes subsequentes
(BARRON, 2000).

O fato de um individuo possuir uma doenca cronica, incapacitante e
incuravel, o leva a viver num estado de davidas constantes quanto a sua saude e ao

seu futuro.
O desafio do ajustamento a uma doenca crénica € mais do que
uma simples adaptacédo biofisica ao processo de doenca, é
uma experiéncia vivida que requer multiplas adaptacdes onde
o0 estado de incerteza € uma experiéncia profunda e pessoal
(APOSTOLO et al., 2007, p. 576).

Como a incerteza se estende para grandes areas da vida, a pessoa nao é
capaz de elimina-la e isso serve para desmontar a visdo que a pessoa tem de si e
da realidade. Isso resulta num periodo de grande desorganizacdo, o qual é
lentamente substituido por uma nova visdo da realidade. A incerteza é vista como
uma forca direcionada a uma nova perspectiva de vida, em que novos sistemas de
valores sdo estabelecidos. A nova orientacdo a respeito da vida € vista como um
aumento de experiéncias, em que orientacdes mecanicistas sao descartadas em
favor de um paradigma probabilistico. A incerteza é aceita como realidade da vida e
por causa desses novos sistemas de valores, a pessoa vé que muitas opcdes sao
possiveis e ndo limitadas por um paradigma de causa e efeito. A pessoa emerge
com vistas mais complexas da vida e niveis de funcionamento mais complexos.
Esse € um processo gradual e ndo € apresentado como alcancavel por todos
(MISHEL, 1999).

A incerteza em doengas cronicas envolve muitas areas da vida e
influencia rotinas e atividades diarias (MISHEL, 1999). Penrod (2001) nos revela,
ainda, que a incerteza nas experiéncias de doenca engloba as ideias de
probabilidade, incapacidade, desconforto e inseguranca nas resolucoes, sensacoes
dificeis e sentimentos de falta de controle e de autoconfianga.

A estratégia de lidar com o estresse poderia prevenir a ansiedade,
facilitando assim a aceitacdo da informacdo e a promoc¢do de sentimentos de
seguranca. Os resultados praticos sdo manifestados naquelas situacdes especiais
em que a participacdo, a adesdo e o engajamento do individuo sejam necessarios
(ZANCHETTA, 2005).



A incerteza inclui, assim, a ideia de que o individuo é um sistema aberto
em troca energética com o ambiente e estd sendo orientado para uma complexidade
crescente, em vez de se guiar apenas pela busca de um equilibrio idealizado. A
incerteza pode ser uma parte natural da realidade na reorganizacédo de forcas em
direcdo a normalidade, a oportunidade de adaptacéo ao inesperado e o aprendizado
gradual de um novo modo de vida (ZANCHETTA, 2005).

Apresentamos a seguir alguns conceitos relevantes a respeito da Teoria
da Incerteza na Doenga, conforme explicitam Torres e Sanhueza (2006).

e Aincerteza € um estado cognitivo que representa a inadequagédo do esquema
cognitivo. Tal inadequacdo surge para ajudar o individuo a interpretar os fatos
surgidos em decorréncia da doenca.

e Aincerteza é uma experiéncia neutra até ser vista sob nova éptica.

e A adaptacado representa a continuidade da conduta biolégica e psicossocial
normal do individuo e constitui o resultado desejado diante dos esforcos de
enfrentamento, tanto para reduzir o nivel de incerteza, vista como um perigo, como
para ver a incerteza como oportunidade.

e A relacdo entre a doencga, a incerteza, a adaptacdo e 0s sistemas de
enfrentamento sdo lineares e unidirecionais e vao das situacdes de incerteza a
adaptacéo.

A incerteza vista sob outra perspectiva, conforme mencionado
anteriormente pode ser usada pelos individuos como base para auto-organizacdo e
reformulacdo da sua visdo de vida com suporte na nova condicdo imposta pela
doenca (ALMEIDA et al., 2001). Nesse sentido, todo o enfrentamento das incertezas
€ direcionado a estabilidade e a adaptacdo do individuo a situacdo (ZANCHETTA,
2005).

A Teoria da Incerteza est4d apoiada em trés pilares centrais: 0s
antecedentes da incerteza, a avaliacdo da incerteza como ameaca ou oportunidade
e as estratégias para enfrentar a incerteza conforme a figura 6. Esses temas centrais
se subdividem em conceitos menores, que sdo: a incerteza, 0 esquema cognitivo, a
tipologia dos sintomas, a familiaridade dos fatos, a coeréncia dos fatos, as fontes de
estrutura, a autoridade com credibilidade, o apoio social, as capacidades cognitivas,
a inferéncia, a ilusdo, a adaptacdo, as novas perspectivas de vida e o pensamento
probabilistico (APOSTOLO et al., 2007; BAILEY Jr.; STEWART, 2003; MISHEL;

CLAYTON, 2003). Esses conceitos estao explicados a seguir.
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Figura 6 - Modelo de percepc¢éo da incerteza na doenca.
Fonte: Mishel; Braden, 1988.

Os antecedentes da incerteza se referem aos acontecimentos que
desencadeiam situacdes estressantes e incertas. Esses antecedentes possuem
relacéo tanto direta como indireta com a incerteza.

A avaliacdo da incerteza vista como ameaca ou oportunidade é
constituida de dois fendbmenos, a inferéncia e a ilusdo. A incerteza € Vvista
inicialmente como um estado neutro, nem positivo nem negativo, até que o individuo
a submeta a um processo de avaliacdo. Para melhor explica-la, recorreremos aos
dois fendmenos que a compdem. O primeiro, a inferéncia, se refere as crencas que
o individuo tem de que pode chegar a controlar os acontecimentos de sua vida. J&4 a
ilusdo é uma crenca que nasce da incerteza e que considera os aspectos positivos
de uma situacdo. Nesse sentido, a incerteza pode ser interpretada tanto como uma
ameaca quanto como uma oportunidade. Vista como uma ameaca, a incerteza
acontece quando o individuo se sente ameacado por um resultado negativo. Ja a
incerteza vista como uma oportunidade é, ao contrério, fruto da ilusdo. Assim, o
individuo continua alimentando esperancas motivadas pela incerteza.

Dessa forma, os individuos orientados pela certeza sao guiados por
aquilo que lhes seja familiar ou conveniente, tendendo, assim, a evitar a incerteza ou
a confusao, eludindo a autoavaliacdo, que poderia revelar uma informagéo nova ou
contraditoria sobre si mesmos. Eles tendem ainda a ndo se envolverem em

situacbes potencialmente ameacadoras em razdo da baixa tolerdncia a



ambiguidade, ignorando as necessidades de mudanca ou de atualizacdo de suas
ideias prévias. A intencdo de autoprotecdo se torna um motivo para evitar a busca
de informacgBes (ZANCHETTA, 2005). J& a incerteza vista como um perigo provoca
uma série de esforcos de enfrentamento dirigidos a reduzir a incerteza e a controlar
a excitacao emocional que esta gera (PENROD, 2001).

As estratégias para enfrentar a incerteza sdo a terceira ideia apresentada
pelo modelo original da incerteza. O enfrentamento tem como resultado final a
adaptacdo e se apresenta de duas formas. Se a incerteza for avaliada como um
perigo, o individuo procura enfrenta-lo por meio da observacéo dos acontecimentos,
da busca de informacdes, a fim de sanar davidas, do controle dos medos mediante o
uso da fé e do apoio social do grupo que o rodeia. Se, ao contrério, a incerteza é
vista como oportunidade, individuo tende a protegé-la a fim de conserva-la, uma vez
gue se sente melhor depositando suas crencas em algo que |he pareca conveniente.

As subdivisbes dos trés pilares centrais da teoria estdo explicitadas na
sequéncia:

e A incerteza, conceito primario da teoria, é a falta de competéncia para
determinar o significado dos fatos que mantém relacdo com a doenca. Esta aparece
guando a pessoa ndo consegue atribuir valores aos objetos ou fatos, bem como aos
resultados. O desejo pela certeza reflete os objetivos de controle e previsibilidade
desejados pela sociedade ocidental.

e O esquema cognitivo é a interpretacdo subjetiva que a pessoa faz a respeito
de sua enfermidade, tratamento e hospitalizacdo, ou seja, é a forma como este se vé
diante do problema.

e A tipologia dos sintomas € o grau em que 0s sintomas se apresentam com a
consisténcia suficiente para serem percebidos como um modelo ou configuracao.

e A familiaridade dos fatos esté relacionada ao grau em que uma situacdo se
torna habitual e repetitiva, a qual passa a ser facilmente reconhecida.

e A coeréncia dos fatos se refere ao nexo entre 0 que se espera e 0 que se
obtém no que tange aos fatos resultantes na enfermidade.

e As fontes de estrutura representam 0s recursos para atender a pessoa na
interpretacdo que ela faz da sintomatologia da doenca.

e A autoridade com credibilidade € a confianca que as pessoas depositam nos

profissionais de salde que as atendem.



e O apoio social € o amparo dado pela rede de pessoas que rodeiam o
individuo. Este pode influir tanto negativa quanto positivamente no nivel de
incerteza, quando a pessoa esta em decurso de interpretacdo do significado dos
fatos.

e As capacidades cognitivas sao as habilidades que a pessoa tem de processar
uma informacdo. Essa habilidade reflete tanto nas capacidades inatas como nas
respostas a determinadas situacoes.

e A inferéncia se refere a avaliagcdo da incerteza, utilizando a recordacéo de
experiéncias, ou seja, € a conclusdo a que o individuo chega mediante os fatos
vivenciados.

e A ilusdo se refere as crencas que surgem procedentes da incerteza. Essa
quimera pode ser tanto favoravel quanto desfavoravel as conclusdes a respeito da
doenca.

e A adaptacao reflete o comportamento biolégico e psicossocial, mostrado
dentro da variedade de comportamentos comuns da pessoa, definido de maneira
individual. O individuo pode apresentar respostas adaptativas ou ineficazes aos
estimulos.

e As novas perspectivas de vida representam a reformulacdo de um novo
sentido da ordem das coisas, que resulta da continua integracdo da incerteza na
estrutura do individuo. Nesse contexto, a incerteza passa a fazer parte do ritmo
natural da vida.

e O pensamento probabilistico se refere a condicionalidade dos pensamentos,
ou seja, as crencas em um mundo condicional, regido pela probabilidade, no qual a
certeza e a previsibilidade sédo deixadas de lado.

Em 1990, Mishel trouxe para a teoria um novo conceito, uma vez que,
mediante estudos dela e de outros autores, percebeu-se que havia alguns pontos
falhos na aplicacdo da teoria. A versdo original da teoria possuia alguns vieses
interpretativos. Nela ndo se levaram em conta a relevancia social da previsibilidade,
a importancia do controle e certeza nas sociedades ocidentais, a temporalidade dos
eventos ligados as experiéncias de doenca, a falta de consideracdo da néo-
linearidade dos impactos dos antecedentes da incerteza, bem como a néo-

contemplacéo aos conceitos de crescimento e mudancas (ZANCHETTA, 2005).



O conceito foi ampliado para fazer mencéo a ideia de que, a despeito da
inexisténcia de uma solucédo para a incerteza, o individuo deve aceita-la como um
fato que faz parte da vida e que néo deve ser ignorado (BAILEY Jr.; STEWART,
2003). Foram inclusos na reconceitualizagdo da teoria dois outros conceitos: o de
auto-organizacdo e o0 de pensamento probabilistico. A auto-organizacdo é a
reformulacdo de um novo senso de ordem, no qual a incerteza é aceita como um
ritmo natural da vida; o pensamento probabilistico, ja citado, € regido pela
condicionalidade, onde a certeza e a probabilidade s&o descartadas. Essa
reconceitualizacao relaciona-se com o estado de doenca crbnica, ou seja, € uma
condicdo ininterrupta e esta, ainda, associada a recorréncia (MISHEL; CLAYTON,
2003).

A teoria original da incerteza na doenca, de 1988, e a modificada, de
1990, foram desenvolvidas e testadas primariamente no contexto de doencas
agudas, e nao levaram em consideracao:

a) a experiéncia de viver com incerteza no contexto da doencga crbnica ou em
uma fase tratavel de doenca aguda, porém com potencial para recorréncia;

b) o impacto nado linear das variaveis antecedentes na avaliacdo da incerteza
ao longo do tempo;

c) o fato de a possibilidade de crescimento ou aumento da complexidade, ao
contrario da adaptacéo, poder ser o resultado desejado (BARRON, 2000).

A diferenca entre a teoria na versao original e o sistema reconceitualizado
€ gue a primeira aplica-se as fases de pré-diagnostico e diagnoéstico de doencas
agudas, bem como em suas fases de tratamento. Além disso, a teoria original era
linear, ndo levando em conta a influéncia exercida pelo tempo. J4 a ultima,
desenvolvida com amparo em discussdes com outros estudiosos do assunto,
direcionou-se as mudancas de vida ocorridas com pessoas cronicamente doentes.
Esse estudo se processou mediante analise de dados qualitativos a individuos com
doencas resistentes a tratamento e com potencial para retorno, como é o caso do
diabetes e do cancer, respectivamente (MISHEL; CLAYTON, 2003; MISHEL, 1999).

A reconceitualizacdo da Teoria da Incerteza na Doenca descreve a
resisténcia a incerteza, vista inicialmente como perigo, resultando em instabilidade.
A linha irregular dentro da seta larga (FIG. 7) representa a instalacéo da incerteza e
a instabilidade crescente. A parte circular da linha representa a remodelagem e a

reorganizacao, tendo por resultado uma revisdo da incerteza por parte do individuo.



Ja a seta inferior indica que este é um processo que evolui no tempo. Com isso, ao
atravessar todas essas fases, pode-se alcancar a estabilidade, uma vez que a

incerteza passa a ser vista como oportunidade (MISHEL; CLAYTON, 2003).

Incerteza Oportunidade
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Figura 7 - Incerteza em doencas crénicas.
Fonte: BAILEY JR.; STEWART (2001).

Conforme mencionado anteriormente, existem algumas estratégias
utilizadas para se enfrentar situacdes de incerteza, dentre as quais estd o suporte
social. Este é fundamental para que o individuo doente consiga superar o problema.
O apoio da familia, de amigos e de grupos de pessoas que enfrentam circunstancia
semelhante, se bem fornecido, pode vir a reduzir a incerteza e o sofrimento
(MISHEL; CLAYTON, 2003).

O apoio social exerce efeito direto sobre a incerteza, uma vez que reduz,
por parte de quem sofre, a percepcao da complexidade do problema. Possui
também um efeito indireto por sua influéncia na tipologia dos sintomas, ou seja,
quando a familiaridade com o problema, a coeréncia das circunstancias e o
conhecimento dos sintomas aumentam, a incerteza quanto ao problema diminui.
Dessa forma, a orientacdo leva a certeza e a adaptacdo (BAILEY Jr.; STEWART,
2003).

Vale ressaltar que, em casos de doencas estigmatizadas ou que tragam
um impacto visual grande, a aceitacdo por parte da sociedade pode se tornar mais
dificil, bem como a interagéo social, 0 que pode vir a contribuir para o0 aumento da
incerteza (MISHEL, 1999).

A reducédo da incerteza por parte dos pacientes também esta relacionada
ao suporte dos profissionais de saude. A confianca na habilidade dos profissionais
em estabelecer um diagndstico, fornecer as informag8es necessérias e controlar 0s
sintomas mediante um tratamento adequado, estd relacionada a diminuicdo das
incertezas de pacientes e familiares (MISHEL; CLAYTON, 2003).



A incerteza relacionada a percepcdo das habilidades pessoais pode ser
atenuada pelo suporte oferecido por uma rede de provedores de informacdes e pela
presenca de individuos considerados como detentores de conhecimentos, ou seja, a
presenca e disponibilidade dos profissionais de saude para orientar os pacientes e
sanar suas duvidas. Isso permite ao individuo enfermo atingir algum nivel de
previsdo, conhecimento e controle por meio da orientacdo (ZANCHETTA, 2005).

Os familiares de pacientes e pacientes que recebem informacgdes claras e
tiram todas as duavidas quanto ao problema sdo mais capazes de tomar decisoes,
relatando menos ansiedade e sendo mais capazes de fornecer suporte emocional ao
individuo que sofre com a doenca (MISHEL; CLAYTON, 2003).

Em situacdes de incerteza, geralmente, os clientes adultos lidam com a
falta de entendimento sobre o que vivenciam, manifestando comportamentos de
busca de informacdo que por vezes sao instaveis ou mesmo inconsistentes. O fato
evidencia-se mais intensamente nas experiéncias em doenca cronica, em que a
informac@o em saude se faz necessaria para a constituicdo de significados sobre a
origem e a evolucéo da doenca (SIMOES, 2002).

Nesse sentido, a teoria acentua que o contexto social, onde a experiéncia
de doenca é vivenciada, promove a pressdo mobilizadora da necessidade de busca
de informacdo sobre o estado de saude do individuo, levando-o a formar um
arcabouco para o significado que a doenca tem para ele, a fim de habilita-lo a
compreender os fatos relacionados ao bindbmio saude/doenca (ZANCHETTA, 2005).

Os estudos a respeito da teoria sdo difundidos mundialmente. Mishel
(1996) garante que a Teoria da Incerteza é usada atualmente em estudos
interculturais. A Teoria foi traduzida para diversas linguas, como sueco, alemao,
coreano, hebraico, mandarim, arabe, espanhol, grego e tailandés.

Tal sistema é utilizado tanto em estudos qualitativos como quantitativos.
Para os estudos quantitativos, atualmente, existem trés versdes das escalas da
incerteza disponiveis aos investigadores. O formulario do adulto da escala da
incerteza € usado com adultos hospitalizados. Ja o formulario comunitario € usado
pelo préprio individuo ou por familiares de pessoas cronicamente doentes, mas que
nao estdo hospitalizadas. Na versédo de pais/filhos, a percepcdo dos pais sobre a
incerteza na doengca mede a experiéncia da incerteza dos pais a respeito da doenca
de seu filho (MISHEL, 1996).



Esses formularios sdo apresentados aos investigadores no formato de
Escala de Likert de cinco pontos, que varia desde discorda plenamente (1) a
concorda plenamente (5). O primeiro dos formularios foi desenvolvido em 1980 e
apresentado na edi¢do de 1981 da revista Nursing Research (MISHEL, 1996).

Os principais estudos utilizando a Teoria ocorreram em populacdes
acometidas por canceres, principalmente de prostata (homens) e mama (mulheres).
Os resultados das intervencdes da teoria em doentes aguda e cronicamente
enfermos séo positivos, uma vez que ajudam a aumentar o conhecimento a respeito
do cuidado a pacientes com cancer, foco principal das pesquisas, a diminuir a carga
gue os sintomas produzem e a melhorar a qualidade de vida dessas pessoas, bem
como de seus familiares (BAILEY Jr.; STEWART, 2003).

Os estudos sobre a influéncia da incerteza como fen6meno ou problema
psicolégico, que podem atingir os pacientes produzindo sintomas emocionais, Sao
escassos. A maioria se refere a experimentos efetuados em pacientes com cancer
ou com outras enfermidades cronicas em geral, e sédo realizados principalmente nos
Estados Unidos (TRIVINO; SANHUEZA, 2005).

A versao da teoria proposta para uso nessa investigacao ja foi usada nas
populacdes de pais com criancas hospitalizadas, aguda e cronicamente doentes,
pais de bebés prematuros, de criangcas com leucemia aguda e de criancas com
fibrose cistica. Estudos completos que utilizam a Teoria incluem também a
hospitalizacdo poés-cuidados intensivos, criancas com epilepsia, cancer, espinha
bifida, doencas mentais, criancas com doencas infecciosas, tais como Kawasaki, e
criancas em cuidado intensivos neonatais (MISHEL, 1996).

A escala da incerteza na doenca, versao pais/ filhos, foi divulgada ao
publico pela primeira vez em 1983, na edicdo da revista Nursing Research, tendo
sido apresentada no formato Escala de Likert de cinco pontos e composta por 31
itens (MISHEL, 1996).

A versao pais/filhos da teoria é baseada em quatro pressupostos. O
primeiro se refere a ambiguidade, ou seja, auséncia ou indeterminacdo das
sugestbes sobre o planejamento e a realizacado do cuidado a crianca. O segundo é
referente a falta de clareza com que se recebem as informacdes sobre o tratamento
da crianca. J& o terceiro faz mencdao a falta da informacéo a respeito do diagndstico

e da gravidade da doenca. Por ultimo, o quarto, a imprevisibilidade, se refere a falta



de habilidade em fazer as previsdes diarias ou futuras a respeito da sintomatologia
da doenca (MISHEL, 1996; MISHEL, 1983).

A ambiguidade, caracteristica mais geral da incerteza, € caracterizada
como a falta de habilidade para se realizar uma atividade previamente planejada de
cuidados a crianca. Sendo assim, quando os estimulos s&o julgados como
ambiguos, surge a incerteza. A diversidade de tratamentos oferecidos a crianca é
um exemplo de como a ambiguidade pode atuar, pois 0s pais, muitas vezes, nao
possuem a habilidade em distinguir entre um e outro tratamento oferecido. Outro
exemplo é a falta de informacg®es sobre o quadro de saude da crianga, o que impede
0s pais de tracarem planos, tanto a curto quanto a longo prazo.

A falta de clareza, segundo pressuposto, € resultado das explicagbes
incompletas ou inexistentes sobre o diagnéstico e o quadro da crianga, ou ainda da
falta de compreensédo das informacdes dadas aos pais pelos profissionais. Mishel
(1983) expressa que, dentre as maiores queixas dos pais quanto a precariedade das
informacgdes, estdo a pressa constante dos profissionais em terminar a consulta para
receber outros pacientes; a relutdncia em fornecer as explicagdes, muitas vezes, por
ainda nao terem certeza do diagnostico; a demora e dependéncia pelos resultados
de exames médicos e uso de terminologia médica nos didlogos com os familiares,
impedindo a perfeita compreenséo dos pais quanto as informagdes recebidas. Outra
dificuldade esté relacionada a falta de experiéncia, habilidade intelectual limitada e
baixa escolaridade dos pais, bem como cansaco e estresse provocados em
decorréncia da doenca.

A falta de informacdo € o terceiro pressuposto da incerteza dos pais e
ocorre principalmente quando n&o ocorre compartilhamento das informacdes sobre a
doenca. Pode acontecer também em virtude do desconhecimento do diagnadstico.

Por ultimo, o quarto pressuposto, a imprevisibilidade, mantém relacao
com a falta de habilidade para se fazer previsbes diarias ou futuras a respeito da
sintomatologia da doenca. Nessa circunstancia, os pais ndo conseguem atribuir uma
causalidade para a condicdo de seus filhos e estabelecer uma relacdo de causa e
efeito com o0 estado de hospitalizacdo e/ou recebimento do diagnéstico. A
imprevisibilidade pode estar aumentada quando os pais ndo tém conhecimento
sobre como podem ajudar seus filhos.

Em relacdo aos estudos de Mishel sobre as incertezas de pais de

criancas doentes, € perceptivel o fato de que os pais é que recebem diretamente o



impacto pelo diagnéstico, ficando para estes a responsabilidade pela busca de cura
ou minimizac¢ao do problema de seu filho, o qual, mais do que nunca, se encontra na
dependéncia de cuidados dos pais.

No momento do diagnéstico, os pais podem estar fragilizados em
decorréncia da noticia, por isso necessitam de um suporte solido, ndo apenas de
familiares e amigos, mas também dos profissionais de saude, que lhes devem dar o
apoio necessario para gue consigam compreender ndo somente sua importancia em
virtude da doenca do filho, mas também entender os porqués que envolvem todo o
processo de busca pela saude da crianca, principalmente quando o caso € patologia
cronica.

Mishel (1983), reportando-se novamente ao momento do diagndéstico,
assegura que os pais, logo quando recebem o até entdo desconhecido diagndstico
do filho, sofrem, muitas vezes, um impacto tdo forte que tendem a distorcer
informacfes dadas, elevando, em seu entendimento, a seriedade do problema do
filho.

Nesse sentido, tal interpretacdo que eles fazem do momento do
diagnéstico, ou até de momentos posteriores, pode continuar tendo um carater
negativo ja que, quando a incerteza existe numa situacdo ameacadora, eventos
tidos como neutros em situagdes normais podem ser mal interpretados como uma
potencialidade de sinais sinistros, resultando numa ma percepcéo de todo o contexto
do tratamento da crianca (MISHEL, 1983).

O controle dos pais sobre 0 estresse gerado pela doenca da crianca pode
vir a ser positivo para ela propria, jA que esta é sensivel as emoc¢des dos adultos,
podendo interpreta-las tanto de forma favoravel quanto desfavoravel, caso o
gerenciamento dos sentimentos dos pais ndo seja satisfatorio (MISHEL, 1983).

A atuacdo dos profissionais de Enfermagem no delicado momento do
diagnostico é de notavel importdncia, uma vez que estdo mais proOXimos aos
pacientes e familiares. Assim, devem estar preparados para oferecer informacdes a
familia quanto aos cuidados necessarios a crianca com necessidades especiais,
ajudar os familiares a estabelecer um significado para sua doenca, bem como
fornecer informacgdes relevantes para o controle de seus anseios. Para que sua
atuacao possa tomar contornos cientificos, esse profissional necessita de uma base

tedrica a fim de poder orientar e dar apoio aos familiares, dirimindo suas duvidas e



reduzindo suas incertezas quanto ao futuro de uma crianca que durante toda a vida
dependera de cuidados especiais de alguém.

Uma vez que as situacdes de doenca levam a incerteza e que esta
produz estresse, as habilidades dos profissionais de Enfermagem poderiam diminuir
este grau de incerteza, na medida em que fornecem informacdes frequentes e certas
sobre o estado de satde do paciente, bem como de sua familia. E importante, ainda,
que os enfermeiros favorecam a manifestagdo de emocdes do paciente para
identificar situacbes de estresse, desadaptacdo, crises e temores (TRIVINO;
SANHUEZA, 2005).

Para Mishel e Clayton (2003), os conceitos da teoria estdo intimamente
relacionados a Enfermagem, uma vez que descrevem as respostas humanas as
situacOes da doenca. A incerteza atravessa todas as fases da doenca, partindo da
sintomatologia do pré-diagnéstico, diagndstico, tratamento, recuperacdo e a
exacerbacéo, passando, inclusive pelo potencial de recorréncia da enfermidade.

A base para o bom enfrentamento da situagdo de doenca de um filho
pelos pais estd na troca adequada de informacdes entre pais e profissionais. Para
Sabatés e Borba (2005), os pais tém a necessidade de compreender a situacao do
filho, precisando receber informacBes precisas e consistentes a respeito do
diagnéstico, tratamento e cuidados especificos ao filho, bem como compreender seu
papel na qualidade de cuidadores, a fim de néo limitar sua participagdo nem
dificultar o processo de busca pela saude da crianca.

Por sua vez, Mishel (1983) corrobora essa informacgéo, acentuando que
0S pais necessitam, ainda, de explicacdes especificas sobre a doenca e sua
evolugdo, prognostico, informacdes sobre tratamento e procedimentos realizados a
crianca e, ainda, que os profissionais tenham sempre a preocupacdo de manter 0s
pais informados a fim de que busquem as melhores estratégias de enfrentamento da
situacao.

A depender do tipo de tratamento oferecido a crianca, a incerteza dos
pais pode se apresentar de formas diferentes. Tratamentos médicos, cirirgicos ou
ainda consultas diagnoésticas podem ter para os pais configuracdes diversas. Para
pais de criancas submetidas a tratamentos cirdrgicos, a incerteza ndo se torna tao
grande, uma vez que eles acreditam que todo o problema sera resolvido por meio da
cirurgia. Ja os pacientes clinicos tém, normalmente, problemas crénicos de saude,

por isso as incertezas podem estar aumentadas em razdo da menor especificidade



das tentativas de tratamento e da maior variedade de exames e consultas, por
exemplo. Por sua vez, a modalidade de consultas diagndésticas € a que traz mais
incertezas, ja que ainda ndo se tem conhecimento exato do problema que a crian¢a
porta (MISHEL, 1983).

Comaroff e Maguire (1981, apud MISHEL, 1983, p. 330) enfatizam que
viver com moléstia cronica envolve um processo de aprender a viver num estado de
incerteza quanto aos resultados da doenca. Entdo, cada vez que uma crianca é re-
hospitalizada, os pais tém que se submeter aos conselhos médicos que, muitas
vezes, podem contradizer conselhos prévios e até mesmo, a propria observacao dos
pais nas experiéncias anteriores.

Para Mishel e Clayton (2003), a severidade da doenca da crianca pode
estar diretamente associada a incerteza, especialmente para os familiares de
criancas cronicamente doentes, como no caso das que portam paralisia cerebral.
Essa incerteza pode provocar estresse e, consequentemente, reducdo da qualidade
de vida dessas familias. Nessa situacdo, existe, ainda, o agravante da falta de
suporte social, que pode falhar em virtude do impacto e do estigma da doenca, bem
como da falta de conhecimento, por parte da familia, do sistema de tratamento
imposto a essa crianca.

Vemos que, a despeito do largo uso da Teoria, inclusive com familiares de
criancas doentes, apesar de inimeros estudos valorizarem o aspecto familiar, ndo
encontramos aquele que desse énfase a questdo da incerteza quanto ao cuidado a
criancas que, em maior ou menor proporcao, necessitardo de cuidados especiais
durante toda a vida.

Na préatica profissional, ainda existe uma supervalorizagdo do dominio
biolégico, relegando os aspectos psicolégicos e emocionais a segundo plano. Nesse
sentido, torna-se necessario o desenvolvimento de um estudo dessa natureza a fim
de que seja dada uma visdo mais holistica ao cuidado, valorizando os aspectos
fisicos e emocionais dos cuidadores.

Percebemos que a autora ndo cita, entre seus estudos, relatos de
trabalhos realizados com criancas que sofrem de paralisia cerebral, aplicando-se a
Teoria da Incerteza. Nossa inten¢do, portanto, é preencher essa lacuna, valorizando
o cuidado de Enfermagem a esse publico que fica, na maioria das vezes, carente de

orientacdes, aumentando sua incerteza e reduzindo sua qualidade de vida.



2.4 Teoricos que trabalharam com a Teoria

Os estudos a respeito da Teoria, conforme a propria autora ressalta, sdo
difundidos mundialmente, porém seu acesso aos pesquisadores brasileiros ainda &
bastante restrito, seja pela barreira da linguagem, uma vez que ainda ndo ha uma
traducao oficial disponivel na lingua portuguesa, seja pelo pouco conhecimento de
seu conteudo.

Existem alguns estudos, BENNETT (1993), DAVIS (1990), MISHEL E
BRADEN (1988), NEVILLE (1998), TOMLINSON et al., (1996), que sustentam o
papel positivo do suporte social em reduzir a incerteza entre pais de criangas
doentes. Os estudos realizados pela autora assinalam que, entre os pais de
criancas doentes, a imprevisibilidade do curso da doenca associada a poucas
informacdes servem de alimento para a incerteza (MISHEL, 1983).

Mishel (1983) publicou seu primeiro artigo utilizando a escala da
percepcdo da incerteza dos pais, ao modificar a escala original da incerteza na
doenca. Essa escala foi desenvolvida para medir a percep¢cao sob a situacao de
doenca de seus filhos, bem como sua influéncia no contexto da doenca. Ela é
apresentada no formato Likert, composta por 31 itens, tendo sido modificada de sua
forma original da Escala da Incerteza. Por meio dessa escala modificada, Mishel
estudou o comportamento de 272 pais de criancas hospitalizadas em um hospital
infantil de uma grande cidade dos Estados Unidos. A finalidade dessa investigacao
foi constituir um novo instrumento que pudesse avaliar a experiéncia da incerteza,
especificamente a respeito da incerteza dos pais sobre seus filhos, que foi a referida
escala. Mishel conclui seu estudo defendendo a ideia de que a formulacdo de
questbes de validacdo precisa de maior frequéncia de estudos para se
aprimoramento.

Em 1988, Mishel e Braden publicaram um artigo sobre os fatores que
antecedem a incerteza diante da doenca. Nele, as autoras testaram uma parte do
modelo da incerteza na doenca. Os antecedentes testados foram os quadros dos
estimulos, o padrdo dos sintomas, a familiaridade do evento, as varidveis de
educacéao do fornecedor de informacdes em salde, o suporte social e a autoridade
creditavel. Os dados foram coletados em uma amostra de conveniéncia em 61

mulheres com cancer ginecoldégico no momento mais delicado do tratamento. Os



resultados mostraram que o suporte social, a autoridade creditavel e a familiaridade
do evento tiveram maior influéncia na reducdo dos niveis de incerteza. A
familiaridade do evento e a autoridade creditavel foram primeiramente eficazes em
reduzir a complexidade do tratamento circunvizinho e do sistema de cuidado. J4 o
suporte social funcionou para diminuir o nivel de ambiguidade a respeito do estado
da doenca. Os resultados sugeriram que as explanacbes tém o significado
substantivo em identificar as fontes de estimulos que conduzem ao despertar e a
modificacdo da incerteza.

Torres e Sanhueza (2006) propuseram a elaboracdo de um modelo de
Enfermagem de qualidade de vida e incerteza diante da doenca, a ser aplicado em
pacientes portadoras de cancer de mama, cérvico-uterino e de vesicula em um
hospital especializado no Chile. O propdsito do estudo foi indagar dos participantes
sobre a influéncia do nivel de incerteza na qualidade de vida destas pacientes. O
modelo pretende discutir os aspectos conceituais da constituicdo da qualidade de
vida, bem como o nivel de incerteza, baseado nos modelos de Schwartzmann e de
Mishel, respectivamente, propondo uma integracdo dinamica de ambos. As autoras
concluem o estudo, firmando a necessidade de mais estudos sobre o assunto, seja
criando mais modelos, seja fazendo a verificacdo empirica dos existentes, a fim de
melhorar o atendimento aos pacientes que sofrem de doencas cronicas e com
potencial de recorréncia, como € o caso do cancer.

Na lingua portuguesa, poucos foram os estudos que trataram da Teoria
da Incerteza na Doenca. As pesquisas encontradas se concentram nos paragrafos
que se seguem.

Almeida et al. (2001) incluiram em seu estudo tal Teoria junto a mulheres
mastectomizadas. O trabalho teve o objetivo de compreender as incertezas dessas
mulheres quanto a possibilidade de recorréncia do cancer de mama, identificando
como estabelecem o significado dessa possibilidade, com base na sua propria
experiéncia. Foram entrevistadas 12 mulheres quanto as mudancas em seu dia a
dia, as maiores dificuldades enfrentadas e as experiéncias adquiridas no periodo de
tratamento. Como resultado foi encontrado o fato de que a possibilidade de
recorréncia do cancer esteve presente nos pensamentos dessas mulheres, elevando
suas incertezas quanto a sua saude.

Zanchetta (2005) também examinou os aspectos da Teoria da Incerteza,

em artigo que trata da incerteza e da busca de informacdo por quem é acometido



por alguma patologia, seja ela aguda ou crénica. Em um estudo bibliografico, a
autora discorreu acerca da influéncia da incerteza sobre o comportamento de busca
de informacdo em saude. Foram estudadas a incerteza na doenga e a orientacao
pela incerteza. Os resultados destacaram o significado cognitivo e 0 comportamento
guiado por desejos, motivacdo e desempenho. Concluiu que a autoprotecdo, a
transicdo, a transformacdo ou a transcendéncia justificam o comportamento de
incerteza. Os resultados contribuem para a pratica reflexiva e a incorporacdo de
teorias na pratica do profissional de Enfermagem. Sugere também a continuidade
das pesquisas, inclusive com o uso de outras teorias motivacionais, que podem vir a
contribuir para redimensionar intervencdes educativas ou de sustentacdo dos
comportamentos de saude.

Apresentamos agora estudo realizado por Apéstolo et al. (2007), que
investigaram a incerteza e a motivacao para o tratamento de 62 diabéticos do tipo 2
atendidos em dois centros de referéncia da cidade de Lisboa. Os objetivos do estudo
foram caracterizar a incerteza na doenca e a motivacdo para o tratamento, bem
como avaliar a relac@o entre estas variaveis, em diabéticos do tipo 2. Os resultados
sugeriram que a maioria dos individuos se encontrava adaptada, apesar de a
incerteza ter interferido no processo de ajustamento ao problema, prejudicando,
inclusive, a motivacdo para o tratamento, outro aspecto avaliado no ensaio. O
estudo concluiu, também que a incerteza pode funcionar como ameaca interferindo
negativamente na atribuicdo de significados aos acontecimentos relacionados com a

doenca e com o processo de adaptar e motivar para adesao ao tratamento.



3 O CAMINHAR METODOLOGICO

3.1 Natureza do estudo

Neste estudo, optamos pela realizacdo de uma pesquisa descritiva, na
perspectiva da investigacdo qualitativa. Esta escolha deveu-se ao fato de que este
tipo de abordagem permite considerar as caracteristicas de cada participante e
articular os diferentes fatores envolvidos neste trabalho, a saber: as incertezas das
maes quanto a situacao de seus filhos.

Os estudos descritivos permitem ao investigador buscar o
aprofundamento e a abrangéncia da compreensdo de fatos ou fenbmenos de
determinada realidade, bem como descrevem com rigor fatos e fendbmenos de uma
dada realidade (TURATO, 2003). Quando o pesquisador utiliza esta abordagem,
geralmente pretende conhecer determinada comunidade, sendo ou ndo pertencente
a ela, tracando detalhadamente suas caracteristicas e problemas. Assim, os estudos
qualitativos também pretendem descrever e interpretar os significados das
interacdes socialmente constituidas e o modo como sdo apreendidas por
determinado grupo (TRIVINOS, 1987).

A pesquisa qualitativa versa sobre a investigacdo de fenémenos, de forma
profunda e holistica, mediante a coleta de materiais narrativos ricos, usando um
delineamento de pesquisa flexivel (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

Rey (2005) ensina que a pesquisa qualitativa se caracteriza pela
formulacdo de um modelo tedrico por meio da significacdo da informacdo produzida
gue nao estd fragmentada em resultados parciais obtidos pelos instrumentos
utilizados; ou seja, nesse tipo de pesquisa, o0 dado nao € tido como um fim em si
mesmo, mas seu valor vem do significado que Ihe é atribuido.

Lidke e André (1986) e Trivinos (1987) mostram que a pesquisa
qualitativa apresenta 0s seguintes aspectos:

e Tem o ambiente natural como fonte direta de dados e o pesquisador como
instrumento-chave, supondo o contato direto do pesquisador com o ambiente e a

situacéo investigada,;



e ¢ descritiva, portanto o pesquisador deve aproveitar o0 maior nimero possivel
de elementos de informacéo, para que possa descrever com o maximo de detalhes
as situacoes ocorridas e as pessoas envolvidas no fendmeno estudado;

e a preocupacao com O pProcesso € maior que com o produto;

e 0s dados tendem a ser analisados indutivamente. Marconi e Lakatos (2003)
acreditam que o método indutivo € uma aproximacdo dos fenbmenos que vai das
constatacdes mais particulares as leis e teorias, ou seja, parte do particular, sendo a
generalizacdo um produto posterior do trabalho de coleta de dados particular;

e Os significados atribuidos as coisas pelas pessoas € o foco principal do
investigador.

Para Rey (2005), ndo deve haver dicotomia entre a coleta e a elaboracao
dos dados, pois, quando se separa o dado de seu cenario, perdem-se aspectos
essenciais de seu significado. Na pesquisa qualitativa, ndo existem exigéncias a
priori sobre a quantidade nem os tipos de instrumento, sendo esta escolha

influenciada pelas necessidades encontradas no curso da pesquisa.

3.2 O cenario

O estudo foi realizado em duas instituicdes da rede publica de Fortaleza,
a saber: Nacleo de Tratamento e Estimulagédo Precoce — NUTEP e o Hospital Infantil
Albert Sabin - HIAS. Tais instituicdes funcionam como referéncia no atendimento as
criancas que apresentam alguma alteracao no desenvolvimento neuropsicomotor.

A escolha recaiu nessas duas instituicdes visto que sao referéncia
terciaria no atendimento de reabilitacdo infantii no Municipio de Fortaleza e no
Estado do Ceara. A decisao por fazer a pesquisa em dois ambientes decorreu do
fato do reduzido numero de criancas sendo atendidas na faixa etaria proposta no
estudo. Dessa forma, por medidas cautelares, optamos por dois servi¢os, a fim de
alcancar um numero satisfatorio de entrevistadas.

O NUTEP é uma instituicdo sem fins lucrativos, instalada no Complexo
Hospitalar da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Ceara — UFC, e

funciona como centro de referéncia neste Estado para o atendimento as criancas



que estejam sob o risco de apresentar distirbios no desenvolvimento
neuropsicomotor.

Conta com os servicos de Neuropediatria, Pediatria, Oftalmologia,
Otorrinolaringologia, Psicologia, Fisioterapia, Assisténcia Social, Terapia
Ocupacional, Fonoaudiologia, diagnésticos auditivo, psicomotricidade, estimulacao
precoce, estimulacéo visual e acompanhamento com incluséo escolar por pedagoga.

Este ndcleo, existente ha mais de vinte anos, € mantido com recursos do
Sistema Unico de Salde (SUS) e atende criancas entre zero e 12 anos, portadoras
de multiplas deficiéncias. A maioria dos atendimentos prestados € com criancas de
familias de baixa renda. Essas normalmente vém encaminhadas da Maternidade-
Escola Assis Chateaubriand — MEAC. O servico social do Nucleo realiza, no primeiro
contato com a familia, uma entrevista de estrutura familiar. Logo apdés, a crianca é
encaminhada para a primeira avaliacdo neuroldgica e, apds os exames, € dado o
diagnéstico e a crianca passa por um plano de atendimento. Nessa ocasido, as
modalidades de tratamento necessérias sdo selecionadas e os horarios definidos,
podendo a criangca receber atendimento de segunda a sexta-feira, das sete da
manha as cinco da tarde. Quando do tratamento, 0 acompanhante da crianca tem a
opcao de entrar na sala para acompanhar a sessao de tratamento ou aguardar fora
da sala.

A segunda instituicdo onde se desenvolveu a pesquisa de campo, o HIAS,
€ um oOrgao da Administracdo Publica estadual, de nivel de atencao terciaria e que
atende a criancas doentes provenientes de todo o Estado, especialmente de fora da
capital. Possui tecnologia para realizar procedimentos de alta complexidade em
Oncologia, Neurocirurgia, Cirurgia Cardiaca e Craniofacial, além de atendimento em
emergéncia clinica e cirargica em Pediatria, Unidade de Terapia Intensiva (UTI)
infantil e neonatal. E formado por trinta areas de atuacdo e quatorze Servicos
técnicos de diagndstico e terapia, constituindo um complexo hospitalar, com 287
leitos credenciados ao SUS, sendo 237 hospitalares e 50 domiciliares.

Um dos seus projetos € o Nucleo de Apoio a Vida — NAVI, criado para
realizar um acompanhamento de reabilitacdo a criancas de risco, ou seja, aquelas
que apresentam alguma alteragdo no desenvolvimento neuropsicomotor e que
tenham idade entre zero e trés anos. Estas recebem atendimento com equipe
multidisciplinar apos alta hospitalar na mesma instituicdo. A equipe de reabilitacdo é

constituida pelos profissionais: fonoaudiélogos, fisioterapeutas, terapeutas



ocupacionais, enfermeiros e psicélogos. A periodicidade de atendimento a crianca &
determinada pelo grau de complexidade de cada caso, podendo ocorrer de uma a
trés vezes por semana, quinzenal ou mensalmente.

A estratégia maior do Projeto € promover a integragdo da equipe com
criancas e familiares, na busca pela conscientizacdo e a corresponsabilidade de

todos.

3.3 As envolvidas

Para a consecucao da pesquisa, 0s servigos forneceram uma listagem
com as possiveis envolvidas que atendessem os critérios de incluséo, apresentados
adiante. Inicialmente, estas eram em numero de 19, porém por questdes alheias a
vontade dos pesquisadores, ndo foi possivel entrar em contato com todas as maes,
principalmente pelo fato de elas mesmas ndo estarem comparecendo ao tratamento
dos filhos nos dias marcados, assim como 0s numeros de telefones fornecidos aos
servicos estarem desatualizados.

Apesar da tentativa frustrada de ligagdo com algumas maes, todas as
outras que foram contatadas aceitaram fazer parte da pesquisa. Por fim, as
participantes do estudo foram 12 méaes de criancas com o diagnoéstico médico de PC
atendidas nos servicos supracitados. Estas maes estavam acompanhando os filhos
nos locais referidos entre os meses de julho e agosto de 2009.

Na opinido de Turato (2003), na pesquisa qualitativa, o tamanho da
amostra deve ser determinado em funcdo da finalidade da pesquisa e da
necessidade de informacgdes, com uma preocupacao maior no aprofundamento e na
abrangéncia da compreenséo do que a generaliza¢ao e o critério numérico.

A participagdo de cada mae foi definida a partir dos critérios de incluséo:

e Ter recebido o diagnostico médico de PC hd um ano ou menos, pois
acreditamos que as maes que receberam a noticia ha mais tempo ja tenham tido
tempo para uma melhor adaptacdo do que as que tenham recebido nesse periodo.
Em relacdo a isso, Bailey Jr. e Stewart (2003, p. 567) ressaltam que, “quando a

tipologia dos sintomas, a familiaridade e a coeréncia das circunstancias aumentam,



o grau de incerteza diminui”. Essa afirmacéo nos faz acreditar que, com o passar do
tempo, as incertezas diminuem, até mesmo facilitadas pela adaptacédo ao problema.

e ser a cuidadora principal. Esse critério é importante porque acreditamos que,
de modo geral, as maes se envolvem mais no processo de tratamento, indo com
maior frequéncia ao hospital e interagindo com a equipe de profissionais que tratam
da crianga, conforme exprime Castro e Piccinini (2002);

e fazer acompanhamento continuo nas instituices cenarios do estudo;

Foi considerado critério de exclusdo as maes que ainda ndo haviam

recebido o diagnostico médico de PC até o momento da sele¢do das envolvidas na

amostra ou criancas acompanhadas por outros parentes que ndo a méae.

3.4 Instrumento de coleta de dados

Os instrumentos para a coleta dos dados foram um formulario com as
variaveis sociodemogréaficas das maes (APENDICE A) e um roteiro de entrevista
semiestruturada com dados relativos & incerteza na doenca (APENDICE B).

De acordo com Appolinério (2004, p. 100), o formulario é “Instrumento de
pesquisa, similar a um questionario, porém a ser preenchido pelo préprio
pesquisador (e ndo pelo sujeito de pesquisa)”.

A versao pais/ filhos da teoria € baseada em quatro pressupostos. O
primeiro se refere a auséncia ou indeterminacdo das sugestdes sobre o
planejamento e a realizacdo do cuidado a crianga. O segundo diz respeito a falta de
clareza com que se recebem as informacdes sobre o tratamento da crianca. Ja o
terceiro faz mencao a falta da informacéo a respeito do diagnostico e da gravidade
da doenca. Por ultimo, a imprevisibilidade é concernente a falta de habilidade em
fazer as previsdes diarias ou futuras a respeito da sintomatologia da doenca
(MISHEL, 1996).

Com base nesses pressupostos, foi elaborado o roteiro de entrevista para
avaliar a incerteza das mées quanto a doenca de seus filhos. As perguntas tiveram
por base a Escala da Incerteza versao pais/ filhos da Teoria da Incerteza na Doenca,
de Mishel (MISHEL, 1983), que esta dividida entre os quatro pressupostos, ha pouco

citados. O item de indeterminacéo sobre o planejamento diario, também conhecido
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como “ambiguidade”, € composto na escala por 13 itens. Esses foram lidos e
transformados em quatro perguntas discursivas; o segundo pressuposto, falta de
clareza, correspondia a nove itens na escala, os quais foram transformados em
outras trés perguntas; ja o terceiro pressuposto, falta de informacbes, era
representado por cinco itens da escala original, que foram transformados em duas
perguntas; e por ultimo, o pressuposto de imprevisibilidade correspondia a quatro
itens da escala, que foram transcritos em duas perguntas do roteiro. Uma pergunta
ndo diretamente relacionada aos itens da escala foi incluida, por julgarmos
importante. Dessa forma, o roteiro de entrevistas ficou composto por 12 questdes.

A entrevista € a técnica em que o investigador esta junto ao informante e
formula questdes relativas ao seu problema. Optamos pela entrevista do tipo
semiestruturada, visto que segue uma ordem de questdes estabelecidas para todos
0s entrevistados. Uma das vantagens deste procedimento € que sdo 0s proprios
agentes sociais que proporcionam os dados relativos as suas condutas, opinides,
desejos e expectativas, 0 que, pela sua natureza, € impossivel perceber de fora.
Ninguém melhor do que a prépria pessoa envolvida para falar sobre tudo aquilo que
pensa e sente do que tem experimentado (BECK; GONZALES; LEOPARDI, 2001).

A modalidade de entrevista semiestruturada foi utilizada a fim de permitir
ndo somente uma analise quantitativa das respostas dos informantes mas, em
especial, uma analise qualitativa dos discursos, pois, corroborando o pensamento de
Biasoli-Alves (1998, p. 145) *“tal roteiro permite uma avaliacdo de crencas,
sentimentos, valores, atitudes, razes e motivos acompanhados de fatos e

comportamentos”.

3.5 Procedimentos para coleta de dados

A coleta dos dados aconteceu em trés momentos distintos.

No primeiro, fizemos contatos formais e informais com os dirigentes das
instituicdes, solicitando permissdo para desenvolver o estudo, ocasido em que foi
encaminhado o projeto de pesquisa aos comités de ética em pesquisa das
instituicdes, discutindo com o0s responsaveis 0s objetivos e a metodologia da

pesquisa.



Apods a aprovacao pelos comités para realizar a pesquisa, realizou-se
contato formais e informais com o servigo social das instituices a fim de receber
indicacdo das possiveis participantes. De posse da lista de criancas que poderiam
estar inclusas nos critérios estabelecidos para essa pesquisa, fizemos a leituras dos
prontuarios das mesmas a fim de consultar como ocorreram a identificacdo do
diagnéstico e a data de sua divulgacdo para as familias. Em seguida, foram feitos os
contatos com as possiveis maes envolvidas com a finalidade de esclarecer sobre 0s
objetivos da pesquisa. As maes foram abordadas no momento em que se
encontravam nos servicos para a realizacdo de qualquer uma das atividades
propostas para seus filhos, sem, no entanto, dificultar o andamento destas.

Antes de dar iniciar a coleta oficial dos dados, realizamos o pré-teste dos
instrumentos com trés méaes, as quais nao fizeram parte da amostra. Isto permitiu a
incluséo de questdes importantes e 0s ajustes necessarios, evitando lacunas.

Na opinido de Polit, Beck e Hungler (2004), o pré-teste € um ensaio para
determinar se o instrumento foi formulado com clareza, imparcialidade e se € (util
para a geragdo das informacdes desejadas. Ainda, é a administragdo, em forma de
tentativa, de um instrumento recém-elaborado para identificar falhas ou avaliar as
exigéncias de tempo.

Logo apds o primeiro contato com as maes previamente selecionadas, foi
entdo efetuada a coleta dos dados propriamente dita, em encontro Gnico na propria
instituicio em que se encontravam. E oportuno salientar que uma mae foi visitada
em sua casa pelo fato de sua filha estar sendo preparada para ser submetida a um
processo cirdrgico. Primeiro foram explicados os objetivos e solicitadas as
assinaturas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C) por
parte de cada mée. Este foi impresso em duas vias, ficando uma com a entrevistada
e outra com a pesquisadora. Em seguida, foi preenchido o formulario sobre os dados
sociodemograficos, por fim, a realizacdo das entrevistas, que aconteceram durante
0os meses de julho e agosto de 2009.

N&o houve delimitacdo de tempo para a realizacdo das entrevistas, porém
estas tiveram duracdo média de 20 minutos. Aconteceram nas instituicdes onde as
maes tratam seus filhos, sendo cada uma no dia e horario preestabelecidos entre
nés e a mae, em local reservado, de acordo com a anuéncia do servico. Foi utilizado
um gravador, com a permissdo da participante da pesquisa, com 0 objetivo de

garantir fidedignidade da reproducdo do pensamento e permitir maior atencdo as



expressdes ndo verbais dos entrevistados, visto que estariamos livres de anotacdes

durante o didlogo como relata Carvalho (2002).

3.6 Organizacéo e analise dos dados

Os dados foram analisados por meio da Analise de Conteudo, proposta
por Bardin (2009), ao ensinar que a analise de contetdo € como um conjunto de
técnicas de andlise das comunicagbes, visando a obter, por procedimentos
sistematicos e objetivos, a descricdo do conteudo das mensagens (quantitativos ou
ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condigbes de
producao/recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens.

Barros e Lehfeld (1996) evidenciam que a andlise de conteido € um
conjunto de técnicas de analise de formas de comunica¢do, podendo ser utilizada
quando se quer ir além dos significados aparentes, da leitura simples do real, sendo,
ainda, utilizada para a analise de material qualitativo.

A finalidade da analise de conteudo € produzir inferéncia, trabalhando
com vestigios e indices postos em evidéncia por procedimentos mais ou menos
complexos (PUGLISI; FRANCO, 2005).

Esta técnica é na atualidade cada vez mais empregada para analise de
material qualitativo obtido por meio de entrevistas de pesquisa (MACHADO, 1991).

Uma das vantagens de se utilizar este método € que pode lidar com
grandes quantidades de indicadores, além de fazer o uso principalmente de dados
brutos que ocorrem naturalmente. Outra é que ele possui um conjunto de
procedimentos maduros e bem documentados, de forma que o pesquisador caminha
mediante selecao, criacdo de unidades e categorizagao de dados brutos; podendo,
ainda, construir dados historicos: a analise do conteido usa dados remanescentes
da atividade passada (entrevistas, experimentos, observacéao e levantamentos).

Bardin (2009) aponta trés fases basicas para trabalhar com a andlise de
contetudo: Pré-andlise; Exploragdo do material e Tratamento dos resultados,
inferéncias e interpretacdo. No estudo em foco, 0s passos operacionais para a

organizacdo dos dados compreendem as etapas, a saber:



Pré-andlise do conteddo das entrevistas transcritas, que foi realizada por
meio da escuta, transcricdo e leitura das informacdes obtidas das entrevistas,
visando a clarificacdo do conteudo, baseada nos critérios de exaustividade,
representatividade, homogeneidade e, por fim, pertinéncia.

Exploracdo do material. Nesta fase, os dados foram codificados,
oriundos das unidades de registro. Estas sdo, em geral, acompanhadas de algumas
limitacdes, incluem caracteristicas definidoras especificas, devem estar adaptadas a
esta ou aquela investigacdo e podem ser de tipos diferentes (palavra, tema,
personagem, item). As unidades de registro que utilizamos neste estudo foram
palavra ou frase e o tema. As operacdes de codificacdo referem-se a recorte,
enumeracao, classificagcdo e agregacao das unidades de base. Devem, pois, estar
relacionadas aos objetivos da pesquisa, razdo da analise. Assim, as frases foram
separadas por categorias, ou seja, divididas com base na semelhanca das
respostas.

Tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretagdo, com
suporte nas categorias obtidas; as inferéncias tiveram como substrato os
pressupostos teéricos que serviram de fundamento para o estudo, no caso em
qguestao, a Teoria da Incerteza na Doenca. Os dados foram também interpretados a

luz de estudiosas que partilham as idéias de Mishel.

3.7 Aspectos éticos da pesquisa

O projeto foi enviado aos Comités de Etica em Pesquisa do HIAS e da
MEAC, em concordancia com as determinacdes da Resolucédo 196/96, do Conselho
Nacional de Saude (CNS) — Brasil, que define as diretrizes que regem a pesquisa
com seres humanos (BRASIL, 1996b).

Foi previamente escolhido um local reservado para a coleta dos dados.
Antes das entrevistas, as maes foram devidamente esclarecidas quanto a finalidade
do estudo, a importancia de sua participacdo e ao seu anonimato.

O anonimato das envolvidas esta assegurado, uma vez que neste
relatorio os nomes das maes sao ficticios, tendo sido inspirados em grandes

personagens da literatura brasileira.



Apds a explicacdo e aceitacdo por parte destas, assinaram o TCLE,
impresso em duas vias, ficando uma com a entrevistada e outra com a
pesquisadora.

Os dados obtidos foram utilizados apenas para a realizagéo deste estudo,
tendo a participante da pesquisa a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer
momento, sem que isto acarretasse problemas no atendimento da crianca na

unidade.



4 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O propésito desta pesquisa foi conhecer o modo como as maes vivenciam
as incertezas em relagdo ao diagnostico de PC de seus filhos. Para isso, foram
realizadas 12 entrevistas com mulheres que vivem essa situacdo. Por meio das
narrativas das maes, foi possivel captar sentimentos intimos de angustias e
incertezas que rodeiam 0s seus pensamentos.

Como referencial tedrico para analisar a referida situagédo, optamos pelo
uso da Teoria da Incerteza na Doenca, a qual afirma que as incertezas geradas pela
doenca sdo de cunho psicolégico e emocional. Dessa forma, tais incertezas
provocam estresse por parte de quem sofre, por ndo saber o que Ihe pode acontecer
no futuro (MISHEL, 1981).

A mesma autora assinala, ainda, que a incerteza pode ser experimentada
nao somente pelo individuo doente, mas também pelos cuidadores, familiares
préximos e por pais de criancas doentes (MISHEL, 1981).

Em relacdo a estes Ultimos, mais especificamente as maes, objeto de
nosso estudo, Mishel (1983), exprime que se 0s pais tiverem conhecimento
suficiente da doenca, bem como as informacdes necessarias sobre a patologia de
seus filhos, o suporte as criancas, sensiveis as emocdes dos adultos, torna-se
facilitado.

Para Mishel (1983), quando um evento produz incerteza nos pais de
criancas doentes, as caracteristicas presentes nestes sao a ambiguidade, ou seja,
quando os pais ndo possuem habilidades suficientes para compreender o real
significado da doenca e suas implicacfes, consequentemente, ndo podendo realizar
atividades de cuidados a crianca. A compreensdo da doenca por parte dos pais,
nesse momento, ainda é nebulosa, incerta; a falta de clareza, ou seja, auséncia de
compreensao nas explicacdes dadas; a falta de informacéo, ocorrente quando as
informacfes ndo sdo repassadas aos pais, seja por falta de conhecimento, seja por
inexistir interesse dos profissionais; e a imprevisibilidade quanto ao curso da doenca
do filho, impedindo os pais de fazer planejamentos ou formar opiniées proprias a

respeito da patologia.



No caso das familias de criancas com paralisia cerebral, além do
sofrimento pela doenca, elas sofrem ainda pelo carater crénico da patologia. Para a
autora da Teoria, viver com uma doenca crénica envolve um processo de aprender a
viver num estado de incerteza como resultado da doenca.

Com base no modelo tedrico apresentado, mostraremos os resultados,
com apoio nas narrativas das maes, lembrando que as falas estdo em sua
transcricdo original, ndo tendo sido alteradas nem corrigidas gramaticalmente e
estilisticamente.

Para melhor compreenséao do leitor, os resultados estdo apresentados em
duas partes: a primeira trata da descricdo da caracterizacdo das maes, enquanto a
segunda se compde de doze categorias tematicas, que sdo, na opinidao de Bardin
(2009), os temas que se agrupam sob um titulo conceitual.

4.1 Primeira parte: Caracterizagdo das Maes

Os sujeitos do estudo foram exclusivamente as maes, com idade variando
entre 16 e 39 anos, sendo a idade média de 27 anos.

Quanto ao estado civil, notamos que a maioria (cinco) vive em uniao
consensual, seguida pelas casadas, representando quatro maes. Duas sdo solteiras
e uma € vilva. Sobre a procedéncia, sete sdo provenientes da capital e cinco
advindas do restante do Estado.

No que diz respeito a escolaridade, os resultados foram variados. Quatro
participantes concluiram o ensino médio e trés concluiram o fundamental. Uma
ainda é estudante, cursando atualmente a oitava série do ensino fundamental. O
restante das participantes nao teve oportunidade de concluir os estudos, sendo que
duas ndo terminaram o ensino fundamental e mais duas possuem o ensino médio
incompleto.

Quanto a profissdo ou ocupacado, a maioria absoluta exerce funcées do
lar, correspondendo a dez mées. Das duas restantes, apenas uma trabalha,
desempenhando a funcdo de técnica de Enfermagem. A outra, ainda adolescente,
nao interrompeu os estudos, indo a escola no periodo noturno. A renda familiar foi

de um salario minimo para sete participantes, um salario e meio para quatro delas e



de dois salarios minimos para apenas uma. Em alguns casos, o sustento da familia
se da unicamente pelo beneficio recebido pela crianca. A esse respeito, sete
criancas recebem incentivo financeiro, para que possam dar continuidade ao
tratamento. Quatro familias estdo inseridas em programas sociais do Governo.
Outras quatro familias ndo recebem qualquer beneficio para a crianca ou para
familia, sendo sustentadas com renda proépria.

A composicdo de cada familia variou entre trés e treze pessoas, tendo
uma média de cinco componentes por familia. Sete maes possuem somente um
filho, mas a média é de 1,33 filho por mée. A idade das criancas ficou na faixa etaria
entre dez meses e trés anos, sendo que o diagndstico de todas elas foi dado ha um
ano ou menos, variando entre trés meses e um ano de conhecimento da situagéo de
PC dos filhos.

O tipo de residéncia mais prevalente foi a propria, contanto com sete
respostas, sendo que a moradia mais referida foi casa.

Quanto ao credo confessional, oito professam a religido catdlica e quatro

séo evangélicas.

4.2 Segunda parte: categorias tematicas

e Conhecimento sobre o diagndéstico de paralisia cerebral do filho

O entendimento do diagndstico por parte dos pais é fator primordial para a
continuidade do tratamento da crianca. Petean (2000) assinala que, para que a
familia possa melhor aceitar a condigcdo em que foi colocada e para que aprenda a
lidar com a nova situagcdo, esta necessita obter o maior nimero possivel de
informac@es a respeito do quadro clinico da crianca. E necessario que n&o alimente
davidas e questionamentos acerca da condicdo da crianca. Dessa forma, a
aceitacdo do bebé e o processo de reestruturacdo da familia dependem, em grande
parte, de como 0s pais entendem o diagnéstico, atribuindo a ele um significado para
suas vidas e de seu filho.

Nesse contexto, visando a desvelar o conhecimento que tinham a respeito

do diagnostico de paralisia cerebral de seus filhos, fizemos a seguinte indagacéao:



A senhora tem conhecimento do diagnéstico do seu filho? Explique.
As respostas variaram entre conhecimento parcial e desconhecimento,

conforme mencionado adiante:

Eu ndo tenho muito conhecimento desse diagnéstico. Eu penso
assim, que sO nele me falar em paralisia cerebral, pra mim jA mexe
com tudo, porque o cérebro é praticamente o motor da gente. Ai eu
penso assim, se o cérebro tem alguma coisa ai ja paralisa tudo, né?

Eu penso assim, que vai atrasar tudo dela. Iracema

Muito bem, ndo... Eu entendo assim: o cérebro num funciona né? Ai
0 corpo num tem como reagir porque quem domina o corpo é a
cabeca. Se a cabeca num reage... 0 resto do corpo, eu creio que

nao! Amalia

Eu num entendo ndo. O doutor disse que ela tinha paralisia
cerebral... S6 isso que ele falou. Ai eu continuo sem entender até
hoje, porque ele disse: “depois eu converso com vocé direitinho”. SO

gue esse “direitinho” num chegou até hoje. Lucia

N&o. O médico s6 chegou pra mim e disse que ele tinha paralisia

cerebral, mas eu mesma num sei 0 que é nao! Cecilia

Lendo os depoimentos reproduzidos, percebemos 0 pouco
esclarecimento das mées sobre o problema dos filhos. Isso pode proporcionar-lhes
momentos de angustia, medo do desconhecido e fragilidade ante a situacdo a ser
enfrentada. Novamente, Petean (2000) enfatiza o momento do diagnéstico como
crucial, uma vez que a forma e a linguagem recebidas podem levar a uma
interpretacdo distorcida do diagnostico, despertando reacbes emocionais e
sentimentais. Por isso, o profissional deve fornecer a noticia de maneira adequada,
com linguagem precisa e de facil entendimento pelos pais, proporcionando
condicOes para o esclarecimento de davidas previstas.

Em sua teoria, Mishel discute como a falta de informacao dos pais sobre a
doenca interfere na compreenséo e aceitacdo da doenca. Afirma que, no caso de

doencas crbnicas, como a PC, quando o curso da doenca é desconhecido, as



caracteristicas da enfermidade s&do percebidas como obstaculos para a aceitacao.
Quando informacdes sobre a doenca ndo sao fornecidas, 0os pais sdo incapazes de
formular conceitos préprios sobre a patologia (MISHEL, 1983). Bailey Jr. e Stewart
(2003), corroboram com o pensamento da autora acima citada quando dizem que a
orientacao leva a certeza e, consequentemente, a adaptacao.

Sabatés e Borba (2005) discorrem acerca da insercdo da familia no
ambiente de tratamento das criancas, afirmando que os pais necessitam de
informagdes sobre seu filho, pois o desconhecimento da doencga pode vir a trazer
para 0s pais sentimentos de frustracdo, medo e ansiedade por ndo saber

exatamente com o que esté lidando.

e Conhecimento sobre a gravidade da doencga

O fato de as maes saberem explicar o conceito da doenga de seus filhos
nem sempre mantém relacdo com o conhecimento sobre a gravidade do quadro.

A percepcdo dos pais sobre a gravidade da doenca dos filhos tem
influéncia direta na adaptacdo ao novo contexto em que se encontram. Mishel
(1983) ensina que a necessidade de acesso dos pais a compreensao para que
formulem estratégias de enfrentamento da doenca foi reconhecida como fator
importante para a reducéo de suas incertezas.

Nesse sentido, outro questionamento foi feito em relacdo ao seu
entendimento da doenca. Fizemos as mées a seguinte pergunta:

A senhora conhece a gravidade da doenca de seu filho?

Para a pergunta, obtivemos as seguintes respostas:

Eu acho que é, sei la... Porque eu fico com medo também né! Eu
tenho medo é das convulsdes. Ela convulsiona direto. Ela tem
agueles sustos, que ela fica direto dando... De vez em quando. Isso
ali me da um medo, que eu penso que vai acontecer alguma coisa

pior. Aurélia

Com certeza! Uma crianga que mal se mexe; é grave com certeza!

Logo no cérebro, que € o que comanda tudo! Sofia



Uma das maes utilizou a comparacdo com outras criancas para
estabelecer a gravidade do quadro do filho. Este, apesar de ndo ser o modo mais
adequado de formacdo de opinides, comprova como o relacionamento com grupos
que vivenciam situacdes semelhantes pode ser benéfico para sanar duvidas dos que

enfrentam o mesmo problema.

Olha, eu acho que nao seja grave assim nao! Eu acho que pior que
ele tem, que eu vejo aqui! Eu acho, no meu ponto de vista, que num

€ tdo grave, ndo... O dele exatamente... Carolina

Este discurso denota de maneira clara que os grupos de apoio tém a
importante funcdo de fornecer aos seus participantes nao apenas informacdes sobre
a situacdo em comum que vivenciam, mas também a de agregar valores
emocionais, a capacitacdo e o fortalecimento, além da aprendizagem mutua
(BUARQUE et al., 2006).

Na formacao do grupo, além da participacdo dos profissionais, destaca-se
0 apoio mutuo entre os pais que, por intermédio do depoimento de familiares que
vivenciam ou vivenciaram a mesma situag¢do, conseguem ajuda-los, de uma maneira
efetiva, consistente e de forma que evidencia o valor de fortalecimento dessa
abordagem com a familia (BUARQUE et al., 2006).

Outras médes, no entanto, referem outras formas de enfrentamento do
problema, como o apego as religides e o uso constante da fé, conforme mencionado

por duas maes.

Ela com 10 meses ndo teve ainda a reacdo de sentar. Num senta
ainda, num faz nada. S6 que ela tem os movimentos, ela se mexe...
Al a esperanca que eu tenho € em Deus, né, que eu confio muito em

Deus. Eu creio que ele vai fazer a obra na vida dela... Amélia

Se é grave eu num sei, mesmo porque eu sou méae de primeira
viagem.... O pessoal fala pra mim assim: “serd que a tua filha vai
andar e falar?” ai eu digo: “claro que vai!”. “Mas o doutor ja te
disse?”, ai eu digo: “Num falou ndo, mas eu tenho quase certeza

que vai, eu tenho fé em Deus!” Lucia



Para Teixeira e Lefreve (2008), a religiosidade ocupa importante espaco
na vida das pessoas, ajudando-as a encontrar o significado e a coeréncia no mundo.
Para essas pessoas, descobrir um sentido em situagdes ameacadoras de vida com
o auxilio da fé pode se tornar uma tarefa menos dolorosa.

A religiosidade e a espiritualidade sempre foram consideradas
importantes aliadas das pessoas que sofrem pela doenca, seja sua ou de pessoas
préoximas. Portanto, ante a possibilidade de uma noticia desanimadora, 0s pacientes
em desespero preferem, muitas vezes, procurar praticas ndo convencionais de
busca do desejado bem-estar, buscando enfatizar o autocuidado e o bom estado do
corpo, mente e espirito (TEIXEIRA; LEFREVE, 2008).

Dentre as estratégias de enfrentamento da incerteza citados pela Teoria,
estdo a observacdo dos acontecimentos, a busca de informagdes, o controle dos
medos por meio do apoio social e da fé. Esses recursos sao utilizados pelo individuo
qguando a incerteza € avaliada como perigo. Assim a pessoa lancara mao destes
para enfrentar suas incertezas (MISHEL; CLAYTON, 2003; BAILEY Jr.; STEWART,
2003).

Ressaltamos, ainda, na fala da ultima participante (Lucia), um dos
aspectos da Teoria, que € a ilusdo, uma crenca que nasce da incerteza e que
considera essencialmente 0s aspectos positivos de uma situagcdo. Nesse momento,
a mae foi guiada por algo que lhe era conveniente, a fim de evitar a incerteza ou a
confusdo, o que poderia revelar uma informagdo nova ou contraditéria sobre o
problema (ZANCHETTA, 2005; BAILEY Jr.; STEWART, 2003; MISHEL; CLAYTON,
2003).

Um dos itens que caracterizam a Teoria, a ambiguidade das respostas,
também esteve presente nos relatos de algumas das maes. Nesse sentido, no
contexto de incertezas sobre a doenca do filho, uma das maes fez a seguinte
afirmacgao, quando perguntada sua opiniao sobre a gravidade do problema de seu
filho:

Eu num acho que seja grave ndo, por mais que ela dé convulsoes.
O médico disse que a convulséo dela, ela pode dar uma forte e ela

morrer, porque elas sdo muito intensas! Capitu



A ambiguidade da resposta, ou seja, conceitos de duas naturezas
opostas, ficou clara na fala dessa mae, uma vez que, perante situacbes de
naturezas diferentes (a gravidade diante de seu olhar em oposi¢éo as explicacdes
médicas), ndo foi capaz de formular os proprios conceitos a respeito da gravidade da

doenca.

e Implicacdes futuras do diagndstico para a vida do binémio mae-filho

A chegada de uma crianga numa familia altera a rotina dos que dela
fazem parte, no entanto, quando essa crianca apresenta algum problema de saude,
o dia a dia da familia se modifica em proporc¢des ainda maiores.

As vidas da familia e da crianca se alteram substancialmente em
decorréncia do recebimento do diagnéstico. Em vista disso, eles sao levados a se
adaptar a uma nova rotina, na qual as exigéncias do tratamento passam a fazer
parte do cotidiano familiar (COSTA; LIMA, 2002).

A maior dificuldade em lidar com o problema, no entanto, é o fato de a
doenca exigir da familia conhecimentos que nunca Ihes foram ensinados no decorrer
das suas experiéncias ao longo da vida (MENDES, 2004).

A esse respeito, foi perguntado as maes se elas ja se questionaram em
relacdo ao futuro da crianca em relacdo as sequelas da doenca, bem como das
consequéncias disso para seu proprio futuro. As respostas a essa indagacdo sao

apresentadas a seguir.

Pelo pouco que ele demonstra, eu acredito que ele va ser aquela
crianca muito agitada, porque tem hora que ele fica muito agitado
mesmo... Que sé eu que sou mae mesmo... Todo minuto da minha
vida é s6 pro meu filho, porque ninguém mesmo tem paciéncia, né?
Umas tias dele, as vezes ficam quando eu preciso ir pro médico, ai
também s6 fica se for duas pessoas, porque ndo consegue tomar

conta dele sd. Ai € muito dificil...Mudou tudo... Helena

Ah! Eu penso demais nisso. Ja pensou se ele num andar nunca? Se
num falar... Quer dizer, a gente que é mae sonha o melhor pro seu
filho. Ai de repente nasce um neném doentinho, fraquinho, que

precisa de todo tipo de cuidado... D4 um medo danado! Vai mudar



tudo na nossa vida! Eu ja vivo sé pra ele, mas eu sei que vai ser

dificil pra todo mundo. Carolina

Eu ja parei pra pensar, mas é s6 Deus mesmo, viu! Por causa que
tem que ter muita forca. Agora ela d4 um trabalhozim, mas quando
ela tiver maior, sé Deus sabe como é que vai ser... Minha primeira
bebé ja nascer com esse problema! Eu ndo sei nem como levar... na
minha vida mudou também. Porque eu estudava de manha, né? Ai
eu ja passei pra noite. Eu ajudava minha mae. Agora ndo. E sé
minha filha. Tudo é sé ajudando ela mesmo... levando pra

tratamento, ficando com ela em casa... Aurélia

Nos depoimentos, percebemos que a familia é geralmente confrontada
com novas exigéncias, alteracdes nas suas rotinas, mudancas constantes e
readaptacdes diversas, propiciando a que a doenca propague seus efeitos nos
niveis financeiro, ocupacional, pessoal e social (SANTOS, 1998).

As incertezas das maes ante a nova condicdo em que se encontram
foram identificadas como uma das situacdes que contribuem para seu estresse, uma
vez que seus conceitos a respeito do futuro, tanto delas quanto dos filhos, ainda é
incerto, impedindo-as, muitas vezes, de elaborar metas (MISHEL, 1981).

Assim, as mdes participantes, responsaveis por praticamente todos o0s
cuidados a crianca, tiveram nao somente suas rotinas modificadas com o
nascimento de uma crianca com necessidades especiais, mas também uma parte de
seu futuro, que se torna incerto em decorréncia das incertezas quanto ao cuidado
diario a uma crianca que necessita de atencdo especial em tempo integral.

Algumas delas, entretanto, enfrentam o problema da crianca de forma
bastante otimista, procurando esquecer as dificuldades impostas pela doenca e

procurando levar uma vida normal

Eu acho que num vai mudar nada ndo. Acho que t4 tudo do mesmo
jeito que eu pensei. Mesmo com ela assim. Porque ela pra mim eu
num acho um problema. Eu trato ela como se fosse uma crianga
normal. Eu ndo vejo ela como uma crianca doente. Inclusive agora

eu tava até planejando fazer o aniversario dela de um ano. Entdo vai



ser assim: as coisas, 0s planos, tudo, num mudou nada ndo. Num

deixei de fazer nada por causa dela. Amalia

J& outras maes procuram se esquivar de pensamentos futuros, até como
um modo de ndo antecipar sofrimentos e preocupacdes. Preferem simplesmente
viver 0s acontecimentos, sem maiores questionamentos, conforme relatado por uma

delas.

Ainda num parei pra pensar nisso ndo... T6 deixando acontecer.

Capitu

A imagem do paralisado cerebral o torna ainda mais distante dos padrées
considerados belos ou aceitaveis pela sociedade, provocando certa repulsa e/ou
constrangimento das pessoas ante o individuo portador dessa deficiéncia. Para uma
mae, ver seu filho sendo vitima de preconceito pode ter como consequéncias o
afastamento e a reclusao social. Uma das maes fez mencao ao medo que sentia em
virtude da visibilidade da doenca do filho, temendo, provavelmente, o olhar

preconceituoso da sociedade.

Eu ndo parei pra pensar, pensar assim, mesmo. As vezes eu fico
com medo é dela ficar com uma sequela, assim bem visivel, sabe...
fisicamente. Porque as vezes eu percebo que ela tem as costas um
pouco tortinhas e uma perninha maior que a outra. Eu penso mais é
assim, dela ficar com alguma coisa, uma seqiela mais visivel
fisicamente. Mas assim, como vai ser... num parei pra pensar nao.

Iracema

Em casos de doencgas estigmatizadas ou que tragam um impacto visual
grande, como é o caso da PC, a aceitacdo por parte de familiares e da sociedade
pode se tornar mais dificil, bem como a interacéo social, 0 que pode vir a contribuir
para o aumento da incerteza (MISHEL, 1999).

Buscaglia (1997) revela ainda que a reac¢do dos pais também pode ser
determinada pela aparéncia fisica, isto é, pela visibilidade da deficiéncia, que

sempre sinalizara a familia a doenca da crianca.



e Arevelacado do diagnostico

Para os pais, 0 momento em que recebem o diagnostico de PC de seu
filho pode ser bastante delicado, uma vez que, mesmo acreditando na existéncia de
algo errado no desenvolvimento da crianca, se agarram as esperancas de que uma
boa noticia Ihes possa ser dada.

A forma como a noticia € transmitida pode interferir em todo o contexto de
aceitacdo do estado da crianca. Por conseguinte, especial atencédo deve ser dada
pelos profissionais aos familiares, explicando-lhes, sempre que possivel, a causa do
problema, sua origem, sequelas e formas de tratamento, a fim de abolir todas as
davidas quanto ao seu papel no tratamento da crianca, bem como a finalidade de
todas as formas de tratamento dispensadas a crianca.

Em virtude dessa discusséo, foi feita as mées a seguinte pergunta:

Como foi 0 momento do diagnostico?

Suas respostas estédo apresentadas a seguir.

Na hora foi tipo um choque, mas, assim, dentro de mim alguma
coisa ja dizia que ele tinha algum probleminha. Eu s6 tava querendo
ter a certeza. Mas eu ja esperava! Entéo, assim, eu num fiquei muito

chocada... Deu um pouco de medo, mas na hora passou. Carolina

Eu chorava... Perdi o sono. Quando eu deitava, eu ficava pensando
muito, ai eu comecava a chorar por causa dele... Eu achava que
isso ai ndo era verdade, o que os médicos diziam pra mim. Mas ai
na mesma hora eu pensava que era verdade porque ele nunca nem
aprendeu o nome dele. Eu ndo queria acreditar, mas eu via que era

verdade! Emilia

Me abalou! Me abalou muito, porque vocé ta numa gestacéo, vocé
sente o bebé se movimentando... Me abalou porque toda mulher
espera ser mae um dia. Ai de uma hora pra outra vocé saber que o
filho ta no ventre mas n&o vai sobreviver... Abala mesmo. E de tirar
do sério uma coisa dessa! Ainda mais as mensagens que 0sS

médicos davam, ai € que piorava o caso. Luzia



E bastante comum o fato de que, nos primeiros momentos do diagndstico,
0s pais costumem negar a doenca do filho. Estes negam existir a deficiéncia a si
mesmos e as demais pessoas que 0S cercam, porém, quem, normalmente intui a
existéncia de alguma alteragdo na crianca é a mae (BATISTA; FRANCA, 2007).

O impacto da noticia para os familiares sempre é muito grande, pois
nenhuma familia est4 preparada para ter um filho com qualquer patologia. Os
sentimentos despertados geralmente oscilam entre polaridades: amor e &dio,
aceitacao e rejeicdo. Os pais apresentam um estado psiquico de perda e morte do
filho desejado, por isso a noticia da deficiéncia produz um choque ou
despersonaliza¢do, com pensamento irracional, confusdo, desejo de fuga e negacao
da realidade (FERRARI; MORETE, 2004).

Conforme anteriormente expresso, a maneira como € dada a noticia do
diagnéstico para os pais € trivial. Muitos profissionais demonstram certa falta de
sensibilidade e estratégias inadequadas de fornecimento do diagndstico, tornando
assim um momento de extremo desespero e angustia para toda a familia (FERRARI,
MORETE, 2004), conforme relatado por uma das maes:

No dia que a pediatra me falou, assim, ela é muito fria. Ela num é
daquelas doutoras que conversava. Ai eu fiquei meio sem
esperancas. Entdo no dia que eu sai da sala dela eu fiqguei um

pouco triste. Eu até chorei na sala da assistente social. Amalia

Neste passo, o apoio profissional tem bastante influéncia na aceitagdo da
doenca. A interferéncia da equipe multiprofissional pode trazer novas esperancas
para familiares em desespero. E preciso que eles parem para ouvir as ddvidas e
preocupacgdes dos familiares, passem as informacdes com ponderacgao e respeito e
tenham consciéncia de suas limitacdes.

Vale ressaltar que os pais tém necessidade ndo somente de explicacbes
sobre a patologia, mas também solicitam amparo e refagio para sua dor na figura
dos profissionais que, muitas vezes, sdo 0 Unico apoio para os familiares,

especialmente a mae. E o que se percebe no relato desta mae:

Eu chorei né? Eu chorei muito, ai a psicéloga conversou comigo,

disse pra eu confiar em Deus que ia dar tudo certo. E vai dar



mesmo! Eu tenho fé em Deus! Assim, aceitar, a gente nhum aceita
ndo, mas Deus quer assim, num posso fazer nada... Mas pelo

menos eu me senti mais protegida com o que ela disse! Capitu

[...] E ai eu botei a minha fé em Deus novamente e continuei! E a
minha fé desde que eu entrei aqui € somente em Deus e ndo nos
médicos, que eu num tinha resposta se ela teve melhora ou ndo. Ai
eu disse que ia esperar s6 0 Senhor me dar uma resposta, porque
essas criangas assim a gente s6 bota mesmo nas maos de Deus,
que s6 quem pode fazer € Deus. Deus usa os médicos, mas que faz

é ele! Amalia

Nos discursos das duas maes acima, observamos, ainda, o fator fé como
apoio e fornecedor de forcas para mées que sofrem pela dura realidade que as
cerca. Ao abordar o tema esperanca e fé, essas mades demonstram necessidade de
acreditar e confiar em alguma entidade muito poderosa, pois somente esta pode
trazer melhoras para seu filho. A religido pode ser um recurso presente nesses
casos, principalmente quando os profissionais apresentam limites impostos pela
doenca e pelos reais impedimentos de seu trabalho, fazendo assim com que a
realidade se torne muito pesada para ser vivida, quando somente o sobrenatural
justificaria que tudo ndo passa de uma fase e que logo o filho vai melhorar
(BEGOSSI, 2003).

Mishel (1983) cita a falta de informagdo como uma das caracteristicas que
levam a incerteza. Nesse sentido, a auséncia do diagnéstico € um exemplo de
situacao critica para os pais, na qual sdo incapazes de formular estratégias de
enfrentamento para a situacao.

A falta de definicdo do diagnéstico também foi citada por duas das méaes
como fator agregador de incertezas num contexto ja tdo doloroso para a familia,

conforme nos mostra os relatos:

Na verdade quando o médico me falou, o que eu senti foi
praticamente um alivio, porque me falavam tanta coisa. Um dizia
uma coisa, outro dizia outra. E nunca tinham me dito exatamente o
que era, th4 entendendo? Eu sei que era tanta coisa, que eu

imaginava horrores! Ele que foi o primeiro médico a dizer. Eu achei



até legal dele me dizer! Eu levei um choque, mas a0 mesmo tempo

fiquei aliviada. Iracema

Assim, quando ela saiu da hospitalizacdo de 1més e 15 dias, la eles
disseram que ela tinha que fazer fisioterapia, mas nada de me
explicarem o problema dela. Disseram que ela tinha que fazer
fisioterapia porque ela tinha tirado um nodulo no pescogo que tinha
aparecido porque ela tinha ficado com torcicolo, mas nada de falar

de outras coisas. Isaura

A falta de um diagnostico médico estabelecido e as diversas suposicoes
dos profissionais quanto a génese da doenca da crian¢a, bem como simplesmente o
nao-fornecimento de informacfes, podem provocar nos pais reacbes de medo e
incertezas pela auséncia de um diagnéstico e, consequentemente, de um tratamento
direcionado. Ora, se o fornecimento de um diagndstico ja € doloroso para os pais, a
auséncia dele pode ser mais dorida ainda, visto que 0s pais se veem sem um ponto
de partida para comecar a longa jornada de tratamento a crianca.

Em suma, um dos fatores mais importantes na adaptacdo da familia &,
sem duvida, a forma como esta recebe o diagndstico de paralisia cerebral do seu
filho. A aceitacdo da crianca, vinculada a tentativa de reestruturacédo da familia apos
o choque inicial, dependera, de certa forma, da interpretacdo e da forma como a
familia entende o diagndstico do filho e da consciéncia de suas possibilidades e
limitagbes (PETEAN; MURATA, 2000).

e Planos para o futuro da familia

A fase de adaptacdo da doenca, quando os pais ja superaram o choque
inicial do diagndstico, é caracterizada pela perda da “crianca saudavel” e pelo
momento em que 0s pais comegam a tentar descobrir maneiras de adequar-se ao
novo momento existencial (BATISTA; FRANCA, 2007). E é nesse momento que 0s
pais comecam a tracar planos e replanejar suas vidas.

Para familias de criancas com PC, principalmente pelo carater crénico da
doenca, as alteragbes no estilo de vida podem ser enormes. Essas familias tém

alteracdo em sua dinamica, rompendo esquemas educativos e alterando relagcdes na



vida afetiva (ORTIZ, 2006). Nesse sentido, planos anteriormente tracados pela
familia necessitam mudar de configuragcdo em virtude do nascimento da crianca
doente. A fim de investigar a existéncia de alteracbes nos planejamentos da familia,
fizemos a seguinte indagacao as maes:

Os planos futuros mudaram com a doenca do seu filho?

As respostas obtidas estdo na sequéncia:

E, eu sempre trabalhei, agora eu ndo posso mais, porque eu tenho
que tomar conta dele, né? Pra médico, pra tratamento, até mesmo

em casa, que ele da muito trabalho. Helena

Meus planos eram de trabalhar. Eu sempre gostei! Ai agora com ele
assim, eu ndo posso nem trabalhar. E eu também tenho medo de

deixar ele com alguém. Ai a minha vida é s6 pra ele mesmo. Cecilia

A alteracdo na rotina familiar envolve ndo somente os papéis de cada
membro, mas também influencia nas questdes financeiras de adaptacdo as
circunstancias. As maes acima citadas mencionaram suas intencbfes em
complementar a renda da familia trabalhando, atividade descartada com o
nascimento da crianga.

Ortiz (2006) discorre sobre os problemas financeiros somados ao
momento de crise vivenciado por familias de criancas com PC. Camargos et al
(2009) complementam, exprimindo que o papel dessas médes enquanto
mantenedoras do lar também se estende a complementacdo financeira da renda.
Em virtude do aumento das responsabilidades, no entanto, além da reducdo do
tempo livre, alteram sua situacéo profissional e elevam a sobrecarga financeira do
lar.

Quando ocorre uma situacdo como essa, do nascimento de uma crianca
com necessidades especiais, normalmente quem sacrifica sua rotina é a mae.
Muitas delas deixam seus empregos, interrompem parte de sua vida social para
dedicar-se, exclusivamente, ao cuidado de seu filho. O ato de abdicar de sua vida
profissional, altera a sua rotina e influencia a familia como um todo, pois, ao sair de
seu emprego, além de reduzir a renda familiar, passa a depender financeiramente
de outros (MILBRATH et al., 2008).



Uma das maes, profissional de saude, com o nascimento de seu filho, se
viu inclusa no mesmo drama vivenciado em seu cotidiano de trabalho por méaes que
buscavam a instituicdo de saude em busca da saude de seus filhos. Uma vez que
trabalha no setor de Pediatria de um hospital da regido metropolitana, convive
diariamente com o sofrimento de outras méaes; porém, o ser humano sempre tem a
concepcao de que as coisas sO acontecem com 0S outros e que nunca irdo fazer

parte de sua vida. Nesse contexto, fez a seguinte afirmagéo:

Mudou assim, no comeco mudou um pouco. Até eu me habituar. Eu
costumava dizer assim: “Como € que pode? Eu trabalho num
hospital e via aquelas criancas (porque hoje eu trabalho na
pediatria)... e agora sou eu, saindo de dentro de casa pra ir prala e

pra ca...” Luzia

O distanciamento dos pais destas criancas de seus familiares mais
proximos, dos amigos e até mesmo da comunidade, pode ocorrer apos o
nascimento do filho, principalmente quando as sequelas fisicas sao visiveis. Nesse
momento, 0s pais optam por permanecer enclausurados por longos periodos, se
esquivando de situacdes sociais com a participagao de seus filhos que, desta forma,
sdo privados do convivio social (FERREIRA, 2007; PASQUALIN, 1998). A esse
respeito, a mesma mae fez mencdo ao preconceito da sociedade em relacdo a

sequela fisica trazida pela doenca:

[...] ai depois que ela nasceu os vizinhos chegavam: “cadé a bebé?”,
querendo ver, porque nem todos conhecem ela. Num é por ela ser
assim, mas é porque a gente vé que quando as pessoas véem ficam
parecendo que viram um extraterrestre! Ai agora que ela ta
desenvolvendo a cabeca, acaba que eu nem saio muito com ela.
Dou banho de sol ai embaixo mesmo. Mas mudou, assim, um
pouco, porgue eu num to quase mais saindo. Eu vejo que me

prendeu um pouco, sabe? Luzia

No depoimento dessa mée, notamos que 0s pais passam a se concentrar

mais nas deficiéncias e vulnerabilidade do que nos recursos presentes no filho,



comecando a superprotegé-lo. Essa alteracdo do estilo da paternidade pode refletir

na saude e no resultado final do desenvolvimento infantil (BUARQUE et al., 2006).
J& para outras mées, 0 nascimento da crianca e a dedicagdo despendida

em virtude dos cuidados especiais em nada alteraram a rotina diaria da familia. E o

gue se observa nas falas das maes a sequir:

Eu continuo pensando da mesma forma. Levando meus estudos,

trabalhar. Num mudou nada néo. E ela comigo direto. Aurélia

N&o. Num tive que mudar nada n&o. Isaura

Diante das falas dessas duas mées, vemos que por ndo referirem a
ocorréncia de grandes mudancas, sofrem um impacto menor, uma vez que nao

tiveram planos frustrados em decorréncia do nascimento da crianca.

e Colaboracao de outros nos cuidados ao filho

O processo de cuidar de uma crianga com PC exige do cuidador grandes
responsabilidades, uma vez que a criangca necessita, em sua maioria, de cuidados
de forma integral em decorréncia das limitacées impostas pela doenca. O cuidador,
porém, que, no caso desta pesquisa, esta representado em sua totalidade pelas
maes, em virtude da responsabilidade quase integral de cuidados a crianca, pode se
encontrar sobrecarregado em decorréncia da prestacdo de cuidados a crianca e,
com isso, ter reduzida a sua qualidade de vida.

Essas mées sdo normalmente forgadas a abandonar a sua vida
profissional e seus interesses pessoais a fim de se disponibilizarem para o0s
tratamentos de reabilitacdo e cuidados especiais que seus filhos exigem
(FRANCISCHETTI, 2006).

Quando indagadas se recebiam apoio de alguém nas tarefas do lar,
percebemos que a ajuda é apenas temporaria e parcial, ficando praticamente essa
missdo sob responsabilidade da m&e. Com base nesse contexto, foi feita a seguinte
pergunta as maes:

Alguém a ajuda em casa a cuidar do seu filho? Pode prever por quanto

tempo fara isso sozinha?



Arrimada na pergunta, recebemos as seguintes respostas:

Minha mée me ajuda a dar a comida e quando eu vou pra escola ela
fica com ela, mas o dia todim € eu mesmo. E eu até j4 parei pra
pensar em COmMO eu quero uma pessoa pra vim comigo, porque ela
ta pesando... ja faz 1 ano e 10 meses que eu t6 aqui, ai daqui pra la
eu vou ter que arranjar uma pessoa pra vim comigo pra me ajudar.

Aurélia

Eu cuido dele sozinha, mas agora o pai dele ta em casa. Ele ta
desempregado... ai ele me ajuda. Eu ja pensei... Que vai ser uma
luta muito grande, mas que eu vou ter que continuar, né? Deus me
da forca! Até quando eu venho pra c4, eu num sei da onde eu
arranjo tanta forca pra aguentar levar. S6 que quando eu chego em
casa, eu chego morta. Isso aqui meu (ombros) fica tudo doido! Eu

s6 venho sentir a dor depois! Cecilia

No caso da mée ora citada, a mencao aos sintomas fisicos é aparente.
Francischetti (2006) afirma que geralmente os cuidadores informais desenvolvem
situacOes de crise com manifestacdes de tensdo, constrangimento, fadiga, estresse,
frustracéo, reducédo de convivio social, depresséo e alteracédo da auto-estima.

Pérez et al.,, (2001) complementam, destacando que 0s quadros mais
frequentes encontrados em cuidadores s&o as dores articulares, como as
cervicalgias e dorsalgias, cefaleias, astenia, transtorno sexual, mialgias, infeccbes
respiratorias, insbnia, ansiedade, cansaco, depressao, irritabilidade, sensacdo de
culpa, isolamento, soliddo e sentimento de agressividade.

Nesse sentido, mesmo considerando que a mde é quem assume a
responsabilidade pelos cuidados a crianga, esta continua necessitando de uma rede
de apoio social, para conseguir respostas adaptativas. Tal rede pode ser
considerada um sistema composto por varias pessoas, especialmente parentes
proximos (avos, tios, filhos, sobrinhos), os quais oferecem apoio emocional,
financeiro, educativo, além do compartilhamento de algumas responsabilidades, ja
que possuem influéncia particular nos mecanismos de enfrentamento materno
(MILBRATH et al., 2008).



O apoio social foi também discutido na teoria de Mishel como fator que
interfere na compreensdo e aceitacdo da doenca. Mishel ressalta que este pode
influir tanto negativa quanto positivamente no nivel de incerteza quando a pessoa
esta em decurso de interpretacéo do significado dos fatos (APOSTOLO et al., 2007;
BAILEY Jr.; STEWART, 2003; MISHEL; CLAYTON, 2003).

O apoio social exerce ainda um efeito direto sobre a incerteza, uma vez
que reduz, por parte de quem sofre, a percepcdo da complexidade do problema.
Possui também um efeito indireto por sua influéncia na tipologia dos sintomas, ou
seja, quando a familiaridade com o problema, a coeréncia das circunstancias e o
conhecimento dos sintomas aumentam, a incerteza quanto ao problema diminui.
Dessa forma, a orientacdo leva a certeza e a adaptacdo (BAILEY Jr.; STEWART,
2003).

Vale ressaltar que, muitas vezes, apesar de a méae ser a prestadora
principal de cuidados a crianca, outros membros também estdo inseridos na
prestacéo desses cuidados, como os outros filhos, que necessitam abdicar de parte
do tempo que empregariam em seu desenvolvimento, ja que muitos ainda sao

criangas, para prestar ajuda & mae. E o que observa nas falas das mées a seguir:

A minha filha me ajuda. E dificil né? Mas da pra levar sozinha. Se

ele andar pra mim ta 6timo! Isaura

[...] Eu penso em tirar um pouco do dinheiro dele e pagar uma
pessoa. SO que na mesma hora eu nem penso eu pagar porque
meus filhos tdo crescendo e eu acho que quando ele tiver maior ja
tem o menino grande de 10 anos pra me ajudar, porque ele me
ajuda também... brinca com ele, senta com ele, que é pra ele num

ficar s6 deitado. Eles amam ele. Todos trés! Emilia

Sabemos, porém, que, apesar de alguma colaboracdo que as maes
recebem, o que acontece na maioria das vezes é o cuidado em tempo integral a
crianca. Conforme nos diz Mendes (2004), raramente a responsabilidade da
prestacdo de cuidados € partilhada por mais de uma pessoa, além de, também,

raramente corresponder a uma situacdo de escolha assumida. E o que se vé nas

falas das mées a seguir:



N&o. Ja que eu to sozinha eu vou ter que cuidar dele. Ele num quer
ficar deitado, s6 quer t& mais eu. Ai tem que cuidar! Hoje em dia
ninguém quer ajudar ninguém. S6 na base do dinheiro e s6 com o

dinheiro dele num tem condicdes! Sofia

N&o. E mais eu mesma. Até porque todo mundo trabalha. Ai eu fico
s6 em casa com ela. Até pra ca eu venho s6 com ela. Trago bolsa,
trago guarda-chuva... até o pessoal aqui fica tudo olhando e
perguntando como é que eu aglento. Mas é pg é assim mesmo. Ai
l4 é tudo eu. E eu que banho, é eu que troco, € eu que faco tudo, é

eu que vou pra médico. Se tem que levar é eu que levo. Amalia

Portanto, se considerarmos que em nOsSSO meio e em outras culturas
geralmente cabe a mée o papel de cuidadora com maior frequéncia, podemos
lembrar que se torna dificil a existéncia de uma familia feliz com uma mae exausta,
sobrecarregada, irritavel e martirizada (FINNIE, 2000).

Por ultimo, encontramos mais uma caracteristica da teoria presente nas
falas das mées, que foi o pensamento probabilistico. Este se refere a
condicionalidade dos pensamentos, ou seja, as crencas em um mundo condicional,
regido pela probabilidade, no qual a certeza e a previsibilidade s&o deixadas de lado
(APOSTOLO et al., 2007; BAILEY Jr.; STEWART, 2003; MISHEL; CLAYTON, 2003).

E 0 que se observa no trecho a seguir:

Eu ainda num parei pra pensar ndo. O pessoal me diz, mas eu
continuo vindo. Daqui pra la eu arranjo um transporte. Se eu
conseguir um beneficio, paga pra vim trazer. S6 que mesmo tendo o
passe-livre, eu num vou poder andar de dnibus com ela. E por isso
que eu tenho fé que ela vai andar antes disso. Antes de precisar de
ajuda. Amalia

Notamos que essa méae traca planos para o futuro dela e da crianca
baseada na condicdo de a crian¢a vir a andar. Sabemos, porém, que a PC é uma
doenca imprevisivel, uma vez que as respostas do cérebro ao tratamento sao

limitadas e ainda pouco conhecidas.



e Melhoria da crianca com o tratamento e as medicacdes

A condicdo de PC da crianca, bem como seu carater crénico, exigem
intervencdes médicas o mais rapido possivel. A precocidade do inicio do tratamento
e o controle de sintomas por meio de medicagfes especificas podem ser decisivos
para o futuro da crianca e para se evitar sequelas maiores.

A fim de investigar a opinido das maes quanto ao desenvolvimento da
crianca, fizemos a elas a pergunta abaixo:

O tratamento e as medicacdes estdo ajudando?

As respostas obtidas estéo listadas na sequéncia.

[...] quando eu dou o remédio, ele jA melhora. E em relacdo ao
tratamento, ele melhorou também, porque ele num saia nem do
canto. Botava ele na cama e era todo tempo parado. Isso com 7
meses! Ai depois que ele veio pra c4, num instante! E ele ja ta

comecando a falar [...] que antes ele néo falava! Carolina

[...] depois que ela comecou, em pouco tempo, eu ja vi resultado.
Assim, como eu ndo entendia o que era o problema, a gente ja
percebia que ela era mais molinha. Ai a gente ficava com aquele
cuidado pra ela ndo virar. No brago, na rede, no ber¢o. Todo tempo
era assim, o maior cuidado. Ninguém deixava ela se esforcar por si
propria. Ai quando a gente chegou aqui, elas explicaram que a
gente tinha que largar mais ela, ai assim nés fomos fazendo, ai além
da fisioterapia daqui a gente vai fazendo em casa o0 que elas
ensinam, ai eu ja acho ela bem mais solta, porque ela era muito

parada. Iracema

Percebemos que estas mées, se encontram numa situacdo de maior
seguranca em relacdo aos resultados positivos apresentados pelos filhos com o
suporte do tratamento oferecido pelo servigco, bem como da medicagéo dada. Para
elas, o sacrificio despendido em deslocamento até o lugar de tratamento e todas as
outras exigéncias impostas sdo compensados mediante o desenvolvimento, ainda

que pequeno e demorado, de seus filhos. Com isso, além de renovadas as



esperancas quanto a saude da crianca, essas maes tém suas incertezas reduzidas
em virtude dos resultados.

Em contrapartida, médes que ndo veem resultados, ou que os percebem
insatisfatorios, podem ficar desmotivadas para dar continuidade ao tratamento, pois
podem atribuir a falta de satisfacdo a incompeténcia dos profissionais ou a
inadequacao da modalidade de tratamento a que a crianca esta sendo submetida, e
nao aos lentos resultados que normalmente sao conseguidos ou a prépria gravidade
do quadro da crianga.

Para ilustrar o que foi expresso, selecionamos os depoimentos de duas

maes:

Com o tratamento ela desenvolveu muito. O neg6cio é o remédio.
Ela toma nas horas certas e tudo, s6 que ela ainda da aqueles
sustos. Num para! Ajudou, mas num ajudou 100%. Mas eu té indo...

Pode ser que daqui pra la... Aurélia

O remédio eu suspendi. Eu digo que num tava ajudando ndo. Mas
com o tratamento ele t& 100% melhor. Ele era todo mole, num
enxergava, hum deixava nem as doutoras pegar nele. Ele passava o
dia todinho chorando. Agora nao. Ele tA bem durinho, senta sé, rola

sozinho na cama. Cecilia

Apesar de a maioria dos usuarios dos servi¢os de saude ser dependentes
dos profissionais, alguns mostram certo desapego as ordens repassadas. No caso
das mées dos servicos em questdo, notamos que elas se fazem mais presentes na
decisdo sobre as estratégias em busca da salude da crianca, quebrando parte dos
paradigmas de submissdo aos profissionais. Nesse sentido, as perspectivas e
prioridades da familia quanto ao tratamento nem sempre sdo as mesmas eleitas
pelos profissionais (FERREIRA, 2007). E o que se nota no depoimento da Ultima
mae, que, julgando a prescricdo dos farmacos inadequada, jA que ndo percebeu

melhoras no quadro de saude do filho, o suspendeu por conta propria.



e Fornecimento de explicacdes sobre a doenca

O momento do fornecimento do diagndstico € bastante doloroso para 0s
pais, podendo ser rodeado de sentimentos diversos, como frustracdo, medo,
ansiedade e incertezas. Esses pais, dificilmente, conseguiriam enfrentar o problema
do filho sem um suporte adequado, seja dos familiares e amigos, seja dos
profissionais de saude.

Um dos aspectos debatidos na teoria de Mishel é a credibilidade das
autoridades, ou seja, a confiangca que as pessoas depositam nos profissionais de
saude que as atendem. Dai a necessidade de os profissionais terem ndo apenas
competéncia em suas areas, mas também um bom relacionamento com os pais
(APOSTOLO et al., 2007; BAILEY Jr.; STEWART, 2003; MISHEL; CLAYTON, 2003).

Mishel e Clayton (2003) revelam que somente o recebimento do
diagnostico ndo reduz as incertezas do individuo. Para as autoras, a pessoa que
recebe determinado diagndstico necessita também de conhecimento apurado sobre
as formas de tratamento, os sintomas e como controla-los. Acentuam, ainda: o que
leva a incerteza ndo é somente a auséncia de um diagndéstico, mas sim 0s
pensamentos que rodeiam a mente daquele individuo.

Sabatés e Borba (2005) complementam, afirmando que os pais
necessitam dos profissionais de saude, além de competéncia nas estratégias de
tratamento, um pouco de sensibilidade para ouvir as suas duvidas e preocupacoes,
assim como passar as informagdes com ponderacgdo e respeito. Além disso, o0s pais
tém necessidade de estar bem informados sobre o motivo da internagdo, o quadro
de saude do filho, seu diagnéstico, tratamento, medicacdes e exames.

Quanto a esse assunto, perguntamos as maes se o0s profissionais do
servigo forneciam explicagOes a respeito da doenca da crianca. As respostas foram

as seguintes:

E... elas falam, mas num € muitas vezes ndo. Raramente... ou ent&o
guando elas tdo vendo alguma coisa que num ta mudando, que elas
pensam que eu ndo to fazendo em casa, ai elas me falam. Elas
ensinam. O neuro... ndo... num d& muito ndo. As vezes eu vou com
ele, eles chegam logo perguntando o que é que ele tem? Eu digo:

"ndo doutor, é pra saber se ele ta melhor, se ele ta do mesmo



jeito...”. O neurologista, as vezes parece que gosta de maltratar a
gente. Ele, assim, parece que faz um medo, que é pra gente ter
mais cuidado, sabe? Ele quer assustar. Tipo, o remédio. Ele diz
assim:” se com o remédio ele ja convulsiona, imagine sem tomar!
Entdo se vocé nédo der...". Al a gente fica com medo. Eu acho que
aquilo ali é pra fazer tipo um medo, que é pra gente nunca faltar de

dar! Carolina

Neste relato, o profissional deixa de fornecer aos pais explicacbes que
poderiam sanar suas duvidas para reforcar o carater indiscutivel de suas acoes,
situando o0s pacientes e acompanhantes na posicdo de meros receptores,
impassiveis de questionamentos e poder de argumentacao.

Tal passagem reforca a nocdo de que o compromisso da Medicina
cientifica com o capitalismo é tao intenso que situa os reais necessitados de atencao
como meros coadjuvantes em todo o processo de cura. Assim, o principal objetivo
do médico é preservar o monopolio de seu saber e autoridade indiscutida, com a
contribuicdo da prépria comunidade, a qual se posta num lugar inferior. Dessa
forma, quanto menor a condicdo social desta, maiores sdo a autoridade e a
superioridade do conhecimento médico (LOYOLA, 1984).

Corroboramos o modo de pensar de Mishel e Clayton (2003), quando
destacam que os pais de criangas que recebem informacdes claras sdo mais
capazes de tomar decisdes, relatam menos ansiedade e sdo mais capazes de
fornecer apoio emocional e fisico ao paciente.

A falta de apoio profissional também se faz presente no momento em que
os profissionais de salde se encontram emocionalmente despreparados para lidar
com o diagnostico e sua transmissao aos familiares. A esse respeito, uma das méaes

fez a seqguinte colocacéao:

[...] O neuro falou que eu t6 andando a toa. Que ta sofrendo eu e o
menino. Ele disse que ele ndo tem capacidade de andar nem sentar,
mas eu tenho essa esperanca e t6 tentando! E mesmo que ele ndo

ande, eu sei que ele ta melhorando. Emilia

Regen (1993) enfatiza que a transmissao de noticia de forma destrutiva é

um dos fatores que dificultam a aceitacdo do problema por parte dos pais, bem



como sua luta em busca de melhorias para o filho. Tais profissionais retiram
qualquer esperanca dos pais quanto ao futuro da crianca e/ou alertando-os para a
fragilidade e morte precoce. E muito frequente a colocacdo: “Seu filho é como um
vegetal, ndo espere respostas”, ou entdo: “Nao adianta fazer nada, pois ele vivera s6
alguns meses”. Foi 0 que se observou na colocacao da méae acima.

Outra caracteristica encontrada nos depoimentos das maes foi sua pouca
participacéo nas decisbes sobre as formas de tratamento, bem como a verticalidade
das orientagOes, colocando estas na posicdo de executoras das ordens, sem levar
em conta sua opinido sobre as formas que julgam melhor para lidar com seus filhos.

Um exemplo desse tipo de atitude esta representado a seguir.

Elas num dao explicacdo da doenca, mas elas ensinam o que a
gente tem que fazer com ela, né? No desenvolvimento, como
levantar, como pegar, como colocar no colo. Tudo isso elas
ensinam. Mas assim, explicar, explicar em relacdo a doenca, nao.

Iracema

Neste depoimento, notamos a submissao das maes a métodos meramente
reprodutivistas, conduzindo a passividade, a falta de criatividade e de curiosidade
por parte das maes que, por apenas copiarem o que lhes é orientado, perdem a
nocéo do real motivo das recomendacdes (STRUCHINER; GIANELLA; RICCIARDI,
2005).

A confianga por parte dos pais no profissional que fornece as explicacdes
sobre o quadro da crianca pode ser severamente abalada com a falta de manejo em
lidar com a situacdo. Abaixo, um exemplo de como o fornecimento insuficiente de
explicacbes pode ndo s6 alimentar duvidas na mae quanto destruir a relacdo de

confianca pais versus profissional.

Elas ddo. Elas falam, tudo bem direitinho. Todo mundo explica. Mas
0 neurologista é que num fala muita coisa. Eu pergunto porque é
gue meu filho num anda? Ai ele diz que € porgue o problema dele é
na cabeca. SO isso que ele me disse. Ai eu fiqguei meio sem
entender. Ai depois disso, eu também num perguntei mais nada a

ele ndo. Cecilia



Para Mishel (1983), as caracteristicas que mais levam os individuos a
incerteza sdo a falta de informacdo, as explicacdes incompletas ou inexistentes
sobre o diagnostico e o quadro da crianca, e ainda a falta de compreensdo das
informacgdes dadas aos pais pelos profissionais.

Reportando-nos novamente a Regen (1993), este garante que a atitude de
transmissao de noticia de forma impessoal e distante, sem maiores explicacdes
guanto ao problema e sem envolvimento afetivo, causa nos pais uma impressao de
descaso e desinteresse. Para ele, € uma forma de o profissional se defender e nao

se envolver afetivamente com o sofrimento pela noticia.

e Conhecimento sobre o propdsito dos profissionais no tratamento da

crianca

Uma crianga com PC normalmente necessita de acompanhamento o mais
precoce possivel a fim de desenvolver as estruturas abaladas em decorréncia das
sequelas trazidas pela doenca. As modalidades de tratamento oferecidas a crianca,
especialmente nos primeiros meses, podem ser confusas para os pais. Por isso, 0s
profissionais devem ter essa consciéncia de sua diversidade e oferecer, sempre que
necessario, informacdes aos pais, bem como retorno quanto as tarefas realizadas
com a crianga.

Os tratamentos recebidos pelas criancas produzem incertezas nos pais
por causa da inabilidade destes em distinguir entre uma e outra modalidade de
tratamento oferecida (MISHEL, 1983).

Quanto a esse tema, elaboramos a seguinte pergunta as maes:

A senhora sabe o propdsito de cada profissional no tratamento de seu
filho?

Obtivemos, entéo, as seguintes respostas:

Olha, eu fico confundida pq na realidade elas nunca pararam pra me
explicar... pra dizer: 6, eu trabalho isso; a fulana trabalha aquilo.
N&o, s6 sei quem é a fono, quem é a fisioterapeuta, mas o que elas

fazem eu ndo sei! Helena



Pra falar a verdade eu ndo entendo muito ndo, porgue pra mim,
como ela faz aqui, a outra faz ali e pra mim é a mesma coisa, mas
eu sei que nido é, né! E diferente! Mas eu num vejo nada diferente

nao. Aurélia

Pra mim ainda ta meio embaralhado, que eu ndo entendo é nadal
Eu trago ela, deixo ela dentro da sala e elas me mandam esperar la

fora. Lucia

Percebemos que as mées ora citadas comparecem a instituicdo para tratar
seus filhos sem saber exatamente a finalidade do que procuram. Apesar da
confianca nos procedimentos realizados pela equipe multiprofissional, demonstraram
completo desconhecimento quanto ao intuito de cada um dos profissionais
envolvidos. Isso pode ensejar, em algum momento, sentimentos de duvidas e
guestionamentos sobre a finalidade do tratamento.

Em contrapartida, uma mae que compreende exatamente a finalidade de
cada profissional no tratamento da crianca, tem suas duvidas reduzidas e sabe
reconhecer separadamente aquelas modalidades onde a crianca estd se

desenvolvendo melhor ou n&o. E o que se observa na fala de uma delas:

Me explicaram! Alids, no primeiro dia que eu vim, eu fiquei em cada
sala e elas me disseram. Que a fisio é pra esticar mais o corpo, 0s
membros. A fono é pra comer e a TO € pra aprender as cores, as

coisas assim... brincar. Carolina

Para que a compreensdo dos pais sobre as explicacbes nédo fique
comprometida, os profissionais dever saber ajustar suas palavras ao nivel dos
usuarios. Uma vez que em sua maioria, as maes sao pessoas de baixa renda e
infima escolaridade, como é o0 caso das participantes desta pesquisa, 0s
profissionais necessitam medir o nivel das informacdes, a fim de ndo dar as
informacdes corretas, porém numa linguagem inacessivel a compreensdo das maes.

Mishel (1983) cita 0 uso da terminologia médica, estranha ao vocabulario
dos usuarios, como uma atitude que impede a clarificacdo das ideias dos pais
quanto a doenca de seus filhos. Em relacéo a esse assunto, duas maes fizeram as

seguintes observacoes:



Ah eu fico meio com davida, as vezes. SO que tem horas que
eu penso que elas devem ter dito uma coisa tdo simples, que
eu tenho vergonha de perguntar e elas e elas pensarem as
coisas, sei la... Ai eu fico com aquilo até esquecer, quando

eu esqueco! Cecilia

Notamos, pelo depoimento desta mae, que o uso de termos inadequados
pode dificultar o bom entendimento das explicacdes e produzir conclusdes errbneas.
Pode ainda aumentar as incertezas das maes por ndo saberem exatamente do que
trata o comentéario feito. Mishel (1983) é enfatica, ao afirmar que o0s pais néo
clarificam seus conceitos sobre a doenca quando ndo compreendem o significado

das explicacdes dadas pelos profissionais.

e Presencade duvidas sobre o tratamento da crianca

O processo que envolve o inicio do tratamento pode estar rodeado de
davidas para os familiares que acompanham a crianca. Com o passar do tempo, a
natural adaptacéo faz com que os familiares aceitem melhor a situacéo e passem a
encarar o problema com maturidade. Alguns resquicios de duvidas, no entanto,
podem continuar presentes ao longo do tempo e dificultar esse processo natural de
aceitacdo da doenca.

O conceito primario da Teoria em foco € a incerteza, que trata da falta de
competéncia de uma pessoa em determinar o significado dos fatos relacionados a
doenca. Fica evidente que a incerteza aparece quando a pessoa ndo consegue
atribuir valores aos fatos e aos resultados. Assim, a davida tende a resultar em
incerteza (APOSTOLO et al., 2007; BAILEY Jr.; STEWART, 2003; MISHEL;
CLAYTON, 2003).

A fim de investigar a presenca de davidas em relacdo ao tratamento, e se
isso interfere de alguma forma na motivagcdo da mae para dar continuidade ao
tratamento de seu filho, fizemos a elas a seguinte indagacao:

A senhora ainda possui alguma duvida em relacdo ao tratamento?

Ao serem indagadas, prontamente forneceram as seguintes respostas:



Tenho davidas. As vezes a pessoa vem, sO que € uma coisa t&o
lenta que ai eu digo: Ai! S6 vou porque tenho que ir, porque eu nao

td6 vendo resultado. Helena

A duvida que eu tenho é a de saber quando € que ele vai andar.
Pelo menos andar, porque falar nem tanto, porque a gente entende
0 que ele quer. Assim, eu tenho vontade, eu tenho esperanca que
ele ande ainda, mas eu num sei, e também eles dizem que num

podem afirmar quando que ele vai andar. Carolina

A duavida que eu tenho é se isso ta servindo de alguma coisa, sabe?
A gente se sacrifica tanto, vem de 06nibus, acorda cedo, vem com a
crianca e uma bolsa pesada nos bragos... € muito sofrimento! Eu sei
que t4 ajudando, mas que o sacrificio € grande, é! E os resultados

s&0 poucos também. E tudo muito lento... Iracema

Nos discursos, percebemos que suas duvidas se concentram basicamente
nos resultados esperados com o tratamento. Os profissionais, porém, devem estar
atentos para esse tipo de pensamento, sendo sempre realistas com as méaes ao
fornecerem explicacbes. Devem encoraja-las a dar continuidade, mas sempre
alertando-as para os resultados a longo prazo e para as limitacdes impostas pela
gravidade da doenca da crianga.

Para Roriz (2005), a melhora da crianca com PC é lenta e demanda
constante equilibrio dos familiares e dos profissionais, entre 0 que se quer e 0 que &
possivel, e cabe a equipe que trata da crianca uma atitude de apoio aos familiares
com o objetivo de fortalecé-los. Este processo torna-se mais facil quando pais e
profissionais de saude trabalham em busca dos mesmos objetivos.

O desconhecimento da doenca, aliado a baixa escolaridade, pode trazer
conflitos de informacé&o para os pais que, ndo compreendendo as explicacdes dadas
pelos profissionais, somada a posicado de inferioridade a que o proprio usuario se
submete, dificulta a retirada de duvidas, elevando a possibilidade de surgimento das

incertezas. E o que se observa no relato desta mée:

As vezes eu tinha uma duvida, assim, que falavam que os neurénios

dele tava morrendo quando ele dava essas convulsdo, ai eu



pensava assim, que quando terminasse de morrer todinho, o
cérebro dele, eu pensava que ele poderia morrer. Ai o médico disse
gue nao. [...] No dia dessa consulta eu marquei mais pra perguntar
isso, porque eu tava muito preocupada com essa palavra que ele
falou pra mim e eu num entendia, que ele num tinha explicado

antes! Emilia

Mishel (1983) em suas pesquisas encontrou uma relacao inversa entre a
educacdo e a incerteza. Sujeitos com somente seis anos de educacdo tiveram
maiores niveis de incerteza. Descobriu ainda que o cansaco e o estresse também
limitam a habilidade dos pais em compreender as informag¢des dadas.

A mesma autora cita em sua teoria a capacidade cognitiva, que € a
habilidade que a pessoa tem de processar uma informacéo (BAILEY Jr.; STEWART,
2003), conceito relacionado a fala da mae acima que, ndo tendo compreendido o
que lhe foi dito, elevou suas incertezas em razéo das explicaces dadas.

De forma contraria, encontramos nos depoimentos de duas maes uma
relacdo positiva com a conduta tomada pelos profissionais no tratamento de seus
filhos. Elas possuem menos incertezas por compreenderem a finalidade do

tratamento e notarem o desenvolvimento das criancas.

Eu sei que isso € bom pra ele porque vai que o menino vai ficar s6
ali parado? Qual o motivo que ele vai ter pra fazer alguma coisa?
Como é que ele vai aprender a desenvolver a falar? Que ele ja ta

fazendo uns sonzinhos e tudo... Sofia

Tenho ndo. Eu venho confiante, porque se ele melhorou até agora é
gracas a elas e pode melhorar mais. E também porque isso ai num
é dum dia pro outro... E com o tempo. [...] Eu nunca perdi as

esperancgas, nao. Cecilia

No discurso acima, verificamos que a mae tem consciéncia das limitagdes
do tratamento e dos resultados a longo prazo exigidos pela terapia. Dessa forma,
encontra-se mais consciente dos limites e mais receptiva a resultados pouco

significativos.



A busca de informacg@es sobre a doenca, movida pela curiosidade ou pelo
desejo de ir além do que é fornecido no servico, também € um fator que pode reduzir
as incertezas das mées. Mishel (1983) assinala que a necessidade de acesso dos
pais a informacgdo, compreensédo e estratégias de enfrentamento pode ser um fator
redutor de suas incertezas.

Algumas méaes comentaram a respeito da busca de conhecimento além

dos que eram fornecidos pelos profissionais dos servicos.

Hoje eu ja sei o que é paralisia, mas antes eu num sabia, ndo. Mas
assim, de pesquisar, eu ndo. Tudo que eu sei eu aprendi aqui.

Carolina

N&o. Eu soube sé pelo que me explicaram aqui. Emilia

Se eu tivesse internet, eu acessava a internet, mas minha sobrinha
foi atras, ela pesquisou. E eu perguntei a uma fisioterapeuta la do

hospital, ai ela me explicou. Luzia

As respostas revelam que apenas uma buscou ir além, conversando com
profissionais que nédo faziam parte da equipe, bem como pesquisando em outras
fontes, como a internet. O restante delas se contentou somente com as informacdes
cedidas pelos profissionais que atendiam aos seus filhos, seja por dependéncia dos
profissionais, seja por terem todas as duvidas sanadas junto a equipe.

e Previsdes sobre o quadro de saude diario da crianca

O futuro de uma crianca com problemas neurolégicos sempre é uma
incégnita para pais e profissionais. A falta de controle dos sintomas, principalmente
no inicio, associada a inconstancia das respostas, provocam nos pais reacdes de
medo e incerteza quanto aos sintomas que virdo a ser apresentados pela crianca.

Uma vez que ela, em maior ou menor proporcao, durante toda a vida,
dependera de cuidados especiais de alguém, principalmente da méae, esta precisa

estar ciente de todo o quadro de saude da crianga, sabendo lidar com as mudancgas



em seu comportamento e conhecendo as intervencdes que estejam ao seu alcance,
caso a crianca apresente algum problema.

Com base nisso, indagamos as maes sobre sua capacidade de fazer
previsbes sobre o quadro de saude diario da crianca, percebendo pequenas
mudancas de comportamento, assim como seus sentimentos sobre essas
inconstancias, caso existam. Algumas das respostas obtidas estdo apresentadas a

sequir.

Consigo. Eu acredito que quando ele estd bem é no momento que a
gente brinca com ele, que ele Ihe observa, quer brincar, se
movimenta. Ai tem dia que ele ta totalmente parado ou entdo que
ele passa o dia agitado, chorando. Ai a gente ja fica assim: ai meu
Deus! Amanha como é que ele vai t4? Porque todo dia, ele ta de um

jeito diferente. Helena

Tem dia que ele amanhece bem molinho, mas tem dia que ele ta
esperto que s6. Ai quando ele acorda diferente eu ja fico com medo
de uma coisa, sei la, uma convulsdo. Tem vezes que ele vai dormir
bem, ai acorda tdo mal que eu tenho que levar pro hospital. Ai toda
vida é desse jeito, essa agonia sem saber como ele vai acordar!

Carolina

[...] Al as vezes acontece dela num t4 bem, ai passa o dia esquisita.
Eu tenho muito medo. Esse jeito dela me assusta as vezes porque
eu num consigo saber como ela vai passar o dia, se vai melhorar ou
piorar. Ai nesse dia eu num fago mais nada. Se eu ia sair, num saio
mais. Fico de olho nela direto pra caso ela piore. E é assim...

Iracema

Algumas méaes demonstram grande preocupacdo e impoténcia em
relacdo ao quadro da crianga, uma vez que, ante a inconstancia dos sintomas dos
filhos, nem sempre podem prever como irdo encontra-los no dia seguinte.

Essa situacao foi bastante debatida na Teoria de Mishel, quando cita a
imprevisibilidade como sendo a falta de habilidade em fazer as previsées diarias ou
futuras a respeito da sintomatologia da doenca. Entdo, os pais ndo conseguem



atribuir uma causalidade para a condicao de seus filhos e estabelecer uma relacao
de causa e efeito com a circunstancia de hospitalizacdo e/ou recebimento do
diagnéstico. A imprevisibilidade pode estar aumentada quando os pais ndo sabem
como podem ajudar seus filhos (MISHEL, 1996; MISHEL, 1983).

Uma situacdo de erro médico também foi apontada por uma das maes
como grande causadora, ndo apenas de incertezas, mas também de frustracédo e
impoténcia relativamente as idealiza¢cdes de uma crianca saudavel em detrimento da
crianca real.

O maior numero de processos que tramitam na Justica por erro médico
esta relacionado as areas de Ginecologia e Obstetricia, especialmente aos
processos de trabalho de parto. Do total de 353 decisdes de natureza civil
analisadas, 18,5% correspondem a casos de erro médico nestas areas. Na terceira
posicdo relacionada as especialidades com maior indice de erro, esta a cirurgia
plastica, com 13,7% (CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA (CREMESP), 2006).

A Unica coisa que vem no meu pensamento quando eu vejo ela
acordando assim, de um jeito muito desagradavel, é que eu vejo que
ela poderia ser normal... Eu s6 me lembro do que fizeram com ela.
S6 vem isso na minha cabeca. Que ela t4 assim por causa de uma

irresponsabilidade! Amaélia

A mée citada possui sentimentos de frustracdo bastante agucados.
Durante toda a entrevista, fez menc¢éo ao dificil processo do trabalho de parto e as
palavras usadas pelo profissional que a atendeu. E, em todos os momentos, fez

ligacdo entre o ocorrido e a sua consequéncia, o quadro de PC de sua filha.

e Alteracbes no quadro de saude do filho

A existéncia de um problema de saude em um filho, por si s, abala o
lado emocional dos pais, principalmente em decorréncia de suas sequelas. As
mudancas repentinas de saude da crianca, contudo, tendem a inquietar ainda mais
0S pais, ja que ndo conseguem fazer previsdes diarias sobre o quadro de saude das

criancas.



Quando o curso da doenca é constante, esta tende a se estabilizar e a
patologia passa a ser previsivel para a familia, ndo ocorrendo situacdes
mobilizadoras por um longo tempo. J4& as doengas cronicas, principalmente as
instaveis, alternam periodos de estabilidade e baixo nivel de sintomatologia com
periodos de crise. S&do doencas que assombram a familia pela inconstancia.
Momentos de incerteza séo vividos com tenséo, ja que nao se sabe quando ocorrera
nova crise (MESSA, 2003).

Mishel (1983), em sua Teoria, discorre a respeito da imprevisibilidade dos
sintomas, a qual pode estar aumentada quando os pais ndo tém conhecimento
sobre como podem ajudar seus filhos. Esta foi uma caracteristica percebida na fala
das méaes, conforme observamos adiante.

Quando perguntadas a respeito do quadro de saude de seus filhos, se era
constante ou se mudava de forma imprevisivel, ou seja, se a crianca passava por
alteracGes bruscas no quadro, como quando do inicio de uma crise convulsiva, as
maes tiveram um padrao de respostas semelhante. Apenas trés delas referiram nao
haver mudancas no comportamento da criangca. Todas as outras convivem a todo

momento com as incertezas quanto ao estado da crianca.

Muda! S6 muda! Tem dias que num tem quem diga que ele tem
problema, ai de repente comega as convulséo, ai € aquela agonia,

aquele medo dele num tornar mais... E horrivel! Carolina

De uma hora pra outra ele muda, mas ele amanhece o dia ja assim,
e passa o dia, a noite. Passa até 3 dias, se for o caso. Precisa eu
levar ele no médico. Levo no hospital e ele toma uma injegéao.
Pronto! Ele dorme o resto do dia todim. Eu fico cheia de duvida né?
Quem tem menino assim é sempre preocupado. Muitas vezes se eu
ver, se eu até sonhar com um choro, uma pessoa chorando eu ja
acordo assustada pensando que € ele. Eu ji td é fraca de pensar.

Emilia

Acontece dela mudar. Ela para. Ai me preocupa principalmente por
esses sustos que ela da. Porque aqui mesmo eu posso ta com ela,

brincando com ela, ai de vez em quando vem, ai eu ja fico



assustada, ja fico pensando se ela vai ficar pior daqui pra frente.

Aurélia

[...] ela s6 muda quando ela d& convulsdo... Eu tenho medo dela
num falar mais, que o doutor disse que ataca qualquer coisa dela,
gue ela num pode andar, num pode falar, pode atacar a vista dela,

ai corre o risco dela ficar cega. Capitu

As outras maes, apesar de também conviverem eventualmente com
mudancas no quadro de saude de seus filhos, se mostraram mais seguras em
relacdo a esse fato, demonstrando maior adaptacao ao contexto.

A familiaridade com os fatos, percebida nas falas a seguir, esta
relacionada ao grau em que uma situacao se torna habitual e repetitiva, a qual passa
a ser facilmente reconhecida (BAILEY Jr.; STEWART, 2003; MISHEL; CLAYTON,

2003). Dois dos depoimentos ilustram esta passagem:

Eu num fico com medo n&o. Eu ja sei tudo que ela ta sentindo, o que
é... Eu ja sei tudo o que eu tenho que fazer caso aconteca alguma

coisa... Amaélia

Ele muda! Ele fica sério... Mas eu nhum me preocupo nédo, porque
desde pequenininho que eu vejo ele assim, eu num acho diferenca

ndo. Ai eu ja sei 0 que é pra fazer... Isaura

Para Torres e Sanhueza (2006), a adaptacdo representa a continuidade
da conduta biopsicossocial normal do individuo e constitui o resultado desejado ante
esforcos de enfrentamento, tanto para reduzir o nivel de incerteza, vista como um
perigo como para ver a incerteza como uma oportunidade. Mishel e Clayton (2003)
complementam, assinalando que a adaptacdo € reflexo de um comportamento
biopsicossocial mostrado dentro da variedade de comportamentos comuns da

pessoa, definido de maneira individual.



5 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo qualitativo, que teve como objeto a percepcdo das maes de
criangas com PC, permitiu a descricdo das mdltiplas facetas do cuidar no contexto
domiciliar. Buscamos preencher uma lacuna acerca da conjuncao de problemas das
maes dessas criangas.

O trabalho ora apresentado avalia, por meio de dados apreendidos, a
realidade vivenciada pelas méaes envolvidas no cuidar destas criancas e fornece a
exploracdo dos pressupostos da Teoria da Incerteza na Doenca, de Mishel.

A analise dos conteudos das falas das mées nos leva a refletir acerca do
processo de cuidar e tecer algumas consideracdes, a saber:

A despeito do conhecimento sobre a PC, ainda h& pouco esclarecimento
das médes quanto ao diagnostico e sua gravidade, o que pode vir a interferir na
aceitacdo e enfrentamento da doenca por parte destas; notamos também que
existem muitas ddvidas principalmente em relacdo aos resultados esperados com o
tratamento.

Os achados do estudo mostram o receio quanto ao futuro da crianga,
podendo interferir nas decisdes de toda a rede familiar e, consequentemente, vindo
a modificar os planos futuros da maioria das maes; mostram ainda a
imprevisibilidade no quadro de salude da crianca, o que torna as maes inseguras,
preocupadas e até mesmo descrentes sobre a vida futura; além disso, notamos a
pouca sensibilidade de alguns profissionais em lidar com os sentimentos maternos,
uma vez que muitos deles se limitaram apenas aos esclarecimentos sobre a
patologia. Em contrapartida, essas méaes receberam apoio do restante da equipe
multiprofissional, como psicélogos, assistentes sociais, dentre outros.

Vimos também que as mdes ndo tinham muitas informacdes sobre a
patologia do filho. Estas estiveram limitadas a orientacdes sobre os procedimentos
gue haviam sido realizados no servico e 0s que deveriam ser realizados em casa;
percebemos o alarmante desconhecimento do papel de cada profissional envolvido
no tratamento das criancas e que havia uma colaboracéo parcial ou inexistente de
outras pessoas no cuidado as criancas, trazendo sequelas fisicas e psicolégicas

para essas maes cuidadoras; por fim, notamos uma repercussdo positiva da



melhoria do quadro de saude das criancas com o tratamento, o que reflete na
reducao das incertezas das maes.

Expressas as consideracdes acima, constatamos que essas maes
possuem ainda muitos sentimentos de incerteza quanto a patologia da crianca,
principalmente quanto ao futuro. Tais incertezas podem vir a ser reduzidas mediante
apoio dos profissionais, que, tendo melhor manejo com as maes, tirando suas
davidas, dando explicacbes sobre a patologia e todo o processo de tratamento,
concedendo um feedback quanto a evolucdo da crianca, podem reduzir as davidas
que possuam em virtude da doenca.

No que tange aos profissionais de Enfermagem, percebemos, nas
instituicdes envolvidas, uma insercdo timida do enfermeiro na equipe de reabilitacéo,
podendo refletir uma situagdo comum em instituicbes semelhantes. Em um dos
servigos, vimos que a participacao desse profissional esteve limitada a organizacéo
das agendas meédicas e ao atendimento inicial as criancas com consultas
previamente agendadas, revelando um distanciamento das mées que estavam
constantemente no servigo, por ndo fazerem um acompanhamento continuo das
atividades destas. Ja na outra instituicdo, sequer havia enfermeiros.

Acreditamos, nesse contexto, que o suporte dado aos pais, mediante o
conhecimento da Teoria da Incerteza na Doenca por parte dos enfermeiros, possa
trazer beneficios para os cuidadores, uma vez que colabora na investigacdo dos
anseios que os rodeiam por ndo saberem como lidar com a crian¢ca ou por nao
conseguirem fazer previsdes para o futuro desta.

Ainda, as habilidades dos profissionais de Enfermagem podem diminuir
este grau de incerteza, por fornecerem informacdes frequentes e certas sobre o
estado de saude do paciente. Assim, com seu papel claramente definido na equipe,
a atuacao do enfermeiro pode vir a ser mais aceita e necessaria, abolindo situacées
como as acima citadas de exclusdo ou mesmo de auséncia da equipe
multidisciplinar.

Da mesma maneira que as criancas com PC, as maes também
necessitam de apoio, bem como de acompanhamento e incentivo para que
continuem o tratamento do filho, 0 que na maioria das vezes depende unicamente
delas.

Muitos dos aspectos da teoria foram percebidos nos relatos das maes,

como a incerteza, a falta de informacéo, a avaliagdo da incerteza como ameaca ou



oportunidade, o apoio social, o pensamento probabilistico, a ambiguidade das
respostas, a credibiidade das autoridades, a capacidade cognitiva, a
imprevisibilidade e a familiaridade dos fatos.

Assim, mediante a deteccdo desses aspectos, 0s profissionais podem,
baseados na teoria, trabalhar os pontos falhos da atencdo a essas méaes e procurar
melhorar o atendimento a elas, reduzindo, assim, suas incertezas.

Quanto ao objetivo, acreditamos que este foi alcangado, visto que
avaliamos a percepcao das maes sobre a doenca dos seus filhos com PC. Com
suporte nos achados, a incerteza destas maes foi avaliada a luz do referencial
tedrico de Mishel.

Os aspectos que facilitaram o estudo podem ser assim explicitados:

Nossa dedicacdo a area da Enfermagem neurolégica, uma vez que
possuimos um componente familiar portador de PC, concentrando nela nossa
experiéncia desde aluna de graduacdo em Enfermagem e como pesquisadora em
um grupo de pesquisa hd quatro anos; a aceitacdo e valorizagcdo da proposta de
trabalho pelas maes atendidas nos servicos palco desta investigacdo; a facil
adaptacéo do referencial tedérico ao cotidiano das maes-alvo do estudo e; o desejo
de ajudar as maes, de estabelecer uma relacéo interativa e a certeza de que as
relagBes familia/enfermeira estdo sempre em construgdo do cuidado; isto tornou o
processo desafiador.

Por fim, a PC é uma alteracdo que causa nado so distarbios neuromotores
no individuo, mas também leva a profundas alteracdes psicoldgicas e sociais nas
pessoas que com ele convivem, principalmente as maes, foco principal de nosso
estudo.

Percebemos que nossa sociedade foi criada para seres humanos ditos
“normais”, que seguem normas de convivéncia e que possuem tipos fisicos mais ou
menos semelhantes; seres que tém a capacidade de ir e vir, de se comunicar com
perfeicdo, de se locomover de forma agil e coordenada e de buscar a imagem mais
perfeita possivel de si, uma vez que vivemos a cultura da beleza.

As pessoas portadoras de qualquer deficiéncia sofrem pelo estigma da
diferenca, seja de forma direta por meio de desinformacéo e exclusao social; ou
indireta, por dificuldade de locomover-se na cidade.

Cada ser vivo, ao seu modo, procura um meio de se comunicar com 0

mundo. Nao menos parecido, a crianca com PC, independentemente da gravidade



do quadro, busca atender essa necessidade. Cabe a ndés, seres socialmente
“normais”, a sensibilidade necesséaria para compreender as peculiaridades dessas
criancas e saber que elas nao sao incapazes; apenas buscam formas diversificadas
de se fazerem presentes no mundo.

Com esta pesquisa, fica clara a necessidade de abertura para mais
pesquisas direcionadas aos anseios de familiares de criancas, principalmente na
PC, &rea onde muitos estudos sdo encontrados, mas comumente com enfoque na
crianca, deixando uma lacuna quanto aos aspectos psicolégicos das méaes e dos
familiares, elevando suas incertezas e reduzindo sua qualidade de vida.

Sugerimos, ainda, a insercdo de profissionais de enfermagem na equipe
de reabilitacdo, uma vez que definida claramente sua importancia enquanto
orientadores junto aos familiares, as incertezas destes podem vir a ser dirimidas.
Acreditamos, com isso, que esse trabalho pode contribuir para a melhoria dessa
situacao ja que esta abrindo os olhos dos profissionais a esse contexto e propondo
acOes a serem executadas para melhorar a condigdo dessas familias e elevar assim

sua qualidade de vida.
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Apéndices



APENDICE A
Instrumento para a coleta de dados sociodemogréficos

1 Dados de ldentificacao

1.1 ldade: anos
1.2 Estado civil: () casada ( ) divorciada () unido estavel
() solteira () vitva

1.3 Procedéncia:
( )capital ( )outro Estado ( ) interior. Especificar:

1.4 Escolaridade: () Analfabeta () Ens. Fund. Completo
() Ens. Fund. Incompleto () Ens. Médio completo
() Ensino Médio incompleto () Superior completo
() Superior incompleto

1.5 Profissao/ Ocupacéao:

1.6 NUmero de pessoas na familia:

1.7 Quantidade de filhos:

1.8 Outros filhos portadores de paralisia cerebral? Sim( ) Nao( )

1.9 Idade da crianca:

1.10 Tempo de diagnéstico:

1.11 Renda familiar: ( )menosdelSM ( )1SM ( )2SM ( )3 SM
( )4SM ( ) outro. Especificar:

1.12 Esta inserida em algum programa social do Governo:
( ) Nao
() Sim. Especificar:

1.13 A crianca recebe beneficio? () Sim () N&o

1.7 Residéncia:
() propria ( )alugada( ) cedida

1.8 Tipo de moradia:
( )casa ( )apartamento ( ) barraco

1.6 Religido:( ) catdlica ( ) evangélica
() espirita () outra. Especificar:




APENDICE B

Instrumento para a coleta de dados baseado na Teoria da Incerteza na Doenca

(pais/filhos)

1. A senhora tem conhecimento do diagndstico do seu filho? Explique.
2. A senhora conhece a gravidade da doenca? Explique.
3. A senhora conhece as implica¢des futuras do diagnostico do seu filho para a

vida dele e para a sua?

4. Como foi 0 momento do diagndstico? Como se sentiu?
5. Os planos para o futuro mudaram com a doencga dele?
6. Alguém a ajudara no cuidado do seu filho em casa? Pode prever por quanto

tempo podera fazer isso sozinha?

7. O tratamento e as medicacdes estdo ajudando?

8. Alguém I|he fornece explicacbes sobre a doenca do seu filho? Quem as
fornece?

9. A senhora sabe o propésito de cada profissional no tratamento do seu filho?

Entende a linguagem que eles utilizam?

10. Ainda possui duvidas em relacéo ao tratamento? Procurou informacdes sobre
a doencga?

11. A senhora consegue fazer previsdes sobre o quadro de saude do seu filho?

12. O quadro de saude dele € constante ou muda de forma previsivel?



APENDICE C
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezada senhora, sou aluna do Mestrado em Enfermagem e estou fazendo
uma pesquisa com maes de criancas com paralisia cerebral chamada Sentimentos
de maes de criancas com paralisia cerebral: estudo iluminado na Teoria da
Incerteza na Doenca. A pesquisa sera feita com maes de criancas com paralisia
cerebral. O objetivo € analisar na percep¢cdo das maes, a incerteza na doenca de
seus filhos com paralisia cerebral com base nos pressupostos da teoria de Mishel.

Sua participacdo é importante, porém vocé ndo deve participar contra a sua
vontade. Leia bem as informacdes abaixo e pergunte 0 que quiser para que nao
fique com duvidas.

Os resultados sO serdo divulgados entre os pesquisadores, respeitando o
segredo de sua identidade. Queremos com essa pesquisa entender os medos e as
duvidas das mées para tentar ajudar a enfrentar a doenca de seus filhos.

Informo que:

v" Vocé tem direito de ndo participar desta pesquisa, se quiser;

v Nao vou divulgar seu nome, nem qualquer informacgao que possa identifica-la;

v Mesmo tendo aceitado participar, se por qualquer motivo, durante o andamento
da pesquisa, resolver desistir, tem toda liberdade para desistir de participar;

v' Sua participacao pode trazer beneficios para o desenvolvimento cientifico e para
a melhoria da assisténcia de Enfermagem;

v' Em caso de reclamacdes sobre a pesquisa, 0 Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Infantil Albert Sabin encontra-se disponivel pelos telefones 3101.4212 e
3101.4283 e endereco na Rua Tertuliano Sales, 554, Vila Unido, assim como o
endereco e telefone do pesquisador principal: Rua 432, casa 74, 22 etapa, Conjunto
Ceard, CEP 60.531-110, Fortaleza — CE, Fone: 3259.2118.

DECLARACAO DO PARTICIPANTE

Entendi tudo o que me informaram sobre a minha participacdo nessa
pesquisa e estou consciente dos meus direitos, das minhas responsabilidades, dos
riscos e dos beneficios que minha participacdo implicam, concordo em dele
participar e para isso eu DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO
EU TENHA SIDO FORCADA OU OBRIGADA.



Eu,
RG n°: , declaro que tomei conhecimento do

estudo citado acima, compreendi seus objetivos, concordo em participar da

pesquisa e declaro que ndo me oponho ao questionario.

Fortaleza, de de 20009.

Participante do estudo

Polegar Direito

Responséavel pelo estudo
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HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Rua Tertuliano Sales 544 — Vila Unido — Fortaleza — Ceara
FoneFax; (85)3101.4212 —3101.4283

pospmaL NFaNTI Y
ALBERT SABIN &3

SECRETARIA DA SAUDE DO CEARA &

Fortaleza, 16 de abril de 20089.

Registro no CEP: 012/09

Data da Aprovacao: 16/04/2009

Titulo do Projeto: “Criancas com paralisia cerebral: a incerteza maes”
Pesquisadoras Responsaveis: Kamilla de Mendonca Gondim
Instituicdo / Servigo: Hospital Infantil Albert Sabin

Levamos ao conhecimento de V. S? que o Comité de Etica em
Pesquisa - CEP do Hospital Infantil Albert Sabin — Secretaria da Salde do
Estado do Ceara, dentro das normas que regulamentam a pesquisa em seres
humanos, do Conselho Nacional de Saude — Ministério da Saude, Resolugéo n°
196, de 10 de outubro de 1996, aprovou o projeto supracitado.

O pesquisador devera apresentar uma cépia do relatério final ao

Comité de Etica em Pesquisa.

ibeiro Moreno
Coord?. do Comité de Etica em Pesquisa



-
MINISTERIO DA EDUCAGAT
UNIVERSIDADE FEDERAL DO CZARS
MATERNIDADE-ESCOLA ASSIS CHATE miPRiAND
Rua Coronei Nunes de Melo, S/N° - Rodolfo Tedfilo - C.G.C. 07.206.048/0001-08
GERAL: (0XX85) 4009.8500 - Fax: (0XX85) 4009.8521 - E-mail: meac@meac.ufc.br
CEP: 60.430-270 - Fortaleza - Ceara - Brasil

OFICIO CEP/MEAC N* 119/09 Fortaleza, 02 de setembro de 2009.

Protocolo n° 058/09

Pesquisadora responsavel: Kamilla de Mendon¢a Gondim

Dept®/Servico: Curso de Mestrado em Enfermagem — Universidade Federal do Ce-
ara

Titulo do Projeto: Sentimentos de mées de criangas com paralisia cerebral: estudo
iluminado na teoria da incerteza na doenca de Mishel

Levamos ao conhecimento de V. $%. que o Comité de Etica em Pesquisa da
Maternidade-Escola Assis Chateaubriand — CEP/MEAC/UFC, dentro das normas
que regulamentam a pesquisa em seres humanos, do Conselho Nacional da Satde ~
Ministério da Saude, Resolugdo n° 196 de 10 de outubro de 1996, publicada no Di-
ario Oficial, em 16 de outubro de 1996 e complementarem, aprovou o projeto su-
practtado, na reunifo de 17 de agosto de 2009.

A Pesquisadora deverd comparecer ao setor competente da Instituigdo, onde
sera realizada a pesquisa, para a confec¢do dos crachas, munido deste documento.

Igualmente, informamos que a mesma devera se comprometer a enviar o re-
latério final do referido projeto.

Atenciosamente,

S%%‘fuesado

Dr. Sérvio Augusto le Tabo
Coordenador do CEP-MEAC/UFC

Hma. Sra.

Kamilla de Mendonca Gondim
Rua 432, n° 74

Conjunto Ceara

CEP 60.531-110

E-mail: kmillamg@yahoo.com.br
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Docente da Universidade Federal do Ceara
Acad. Trular {Cad n® 37) da Acad, Learense de Lingun Portuguesa

DECLARACAO

Declaro, para constituir prova junto ao (a)

Pecorama we D‘O@ -Gran v Ao s GurcruaGen

~
do(a) UN (VRS pADe FePerat Do Ceirg y
que procedi ao trabalho de revisao estilistica e gramatical do(a)

PISSERTACHD intitulado(a) Senviuter/ 10 0€ M4

g a7 T - = ~ " : '
DE CEIANGAS CoM  PARAUIS/IA CLREBRAL A LUZ Dp 705

PE  MISHEL pa (NCerreed NMNA POenCH
.

__da

autoria de ﬁf,wxam b Mf_wﬁi‘fvt";ﬂ CormD, ag ) ,

orientado(a) pelo(a) Z«*fi&____ Mazis pDe F7 6ve2epo _&zy/ﬁ_ﬂo,

pelo que assino a presente.

Fortaleza, 0 de MOVER o  de 20009,

Prof. Jodao Vianney Campos de Mesquita
Universidade'Federal do Ceara e
Academia Cearense da Lingua Portuguesa

Valida somente com a carta anexa.




