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RESUMO

Obijetivo: identificar as mudancas ocorridas na vida de mdes cvidadoras de criangas e adolescentes com paralisia cerebral,
impactos e estratégias de enfrenfamento desenvolvidas por elas na frajetdria do cuidado. Métodos: Foram entrevistadas onze
mies, cujos filhos estavam entre sete e dezoito anos, matriculados em uma unidade de ensino da rede estadual brasileira.
Utilizaram-se entrevistas semiabertas, analisadas por meio do programa IRAMUTEQ e baseadas em cinco eixos temdticos:
momento do diagndstico; informagdes da equipe de saide; mudangas na vida da mde e na dindmica familiar; momentos mais
dificeis; suporte social e apoio da familia. Resultados: As mies sofrem os primeiros impactos no momento do nascimento e na
confirmagdo do diagndstico, além do que se idenfificou que a familia é o principal suporte das mdes. Percebeu-se a necessidade
de maiores esclarecimentos para as mdes sobre a paralisia cerebral por parte da equipe de saGde nos primeiros momentos de
vida da crianga, como também, foram apontadas como causas de sofrimento a discriminagdo e a rejeigdo por parte da sociedade.
Conclusao: O papel de cvidadora pode ser desgastante e desencadear adoecimento fisico e psiquico e, diante disso, reitera-se a
necessidade de cuidado ao cvidador na paralisia cerebral infantil.
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ABSTRACT

Objective: This research aimed to identify the lifestyle changes of mothers whose children suffer from cerebral palsy, as well
mothers’ coping strategies and their effectiveness during the years of care. Method: Eleven mothers whose children’s age ranked
between seven and eighteen and who had been enrolled in a Brazilian educational unit were interviewed. Semi-structured
interviews were used to collect the data. They were analyzed using the IRAMUTEQ program. These interviews were based on five
topics: time of diagnosis, health team information, changes in mothers’ and families’ lifestyle, most difficult times; social support
and family support. Results: Results mainly revealed two situations: 1. Mothers’ first and hardest impact is at birth and at the
time of diagnosis confirmation; 2. Mothers’ main support is family. Also, it is important to highlight, on the one hand, that
mothers need to be provided with more clear information about cerebral palsy by health professionals during the child’s first
years of life; on the other, that social rejection and discrimination constitute sources of pain and sorrow for mothers. Conclusions:
The role of mothers (understood as caregivers) may be exhausting and could cause physical and mental illness. Therefore,
caregivers of patients with cerebral palsy must be medically assisted too.
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Estratégias de enfrentamento utilizadas por psicdlogos: Uma andlise de género

Para algumas pessoas, a Paralisia Cerebral
(PC) ainda é considerada uma patologia,
mas a definicho mais adotada pelos
especialistas vem de 1964 e a caracteriza
como um “disturbio permanente que
provoca deficiéncia nos movimentos e na
postura, devido a lesdo ndo progressiva no
cérebro, no comeco da vida” (Leite & Prado,
2004, p. 41). A PC é também concebida
como um disturbio motor provocado por
leséo cerebral (Petean & Murata, 2000).
Logo, existem varias defini¢des, mas, sabe-
se que por ser irreversivel, recorrente, de
longa duragdo e que demanda cuidados
especiais, ela é considerada,
prioritariamente, uma condigdo cronica
(Baltor & Dupas, 2013).

Em nUmeros, a maior incidéncia de
casos de PC encontra-se nos paises
subdesenvolvidos (Mancini, Filza, Rabelo,
Magalhaes, Coelho, Paixdo et al., 2002).
Estima-se que no Brasil anualmente de
30.000 a 40.000 criangas sejam afetadas
pela PC. Nos dUltimos anos houve um
aumento no percentual de criangas afetadas
e o fato parece estar relacionado a
problemas gestacionais, precarias
condigdes de nutrigdo das maes, falta de
acompanhamento pré-natal, parto natural
forcado e mas condigbes de atendimento
médico e hospitalar. Alem disso, sabe-se
que criangas que nascem com peso abaixo
de 1500g sofrem disfungbes neuroldgicas
com maior frequéncia do que as que
nascem com peso normal (Mancini et al.,
2002; Silva, Brito, Sousa, & Franca, 2010).

Como caracteristicas gerais, a PC
apresenta a espasticidade muscular, que
gera na crianga dificuldades de realizar
atividades simples (Silva et al., 2010). As
limitagOes vao desde o simples ato de tomar
banho, vestir-se, alimentar-se sozinho, entre
outras, além das atividades sociais e
cognitivas, como interagdo com outras
criangas, brincar e frequentar a escola. Tais
atividades s&o essenciais na vida dos seres
humanos, especialmente na infancia, sendo
assim, a incapacidade de desenvolvé-las

acarreta sérias dificuldades tanto para a
crianga, quanto para o seu cuidador
(Mancini et al., 2002).

A PC pode ser classificada seguindo
dois critérios: pela disfun¢do neuromotora
apresentada, incluindo 0s tipos
extrapiramidal ou discinético, ataxico,
espastico e misto; e pelo comprometimento
na regido do corpo, que inclui a monoplegia,
hemiplegia, diplegia, paraplegia, tetraplegia
ou quadriplegia. Na PC, 88% dos casos sé@o
do tipo espastico, em que ocorre a rigidez
muscular. Quanto a localiza¢do do corpo, a
hemiplegia é a manifestagdo mais
frequente, com maior comprometimento dos
membros superiores (Leite & Prado, 2004).
Porém, salienta-se que por ser uma
condicdo neuromotora que compromete o
desenvolvimento e requer cuidados
especiais, a PC, independentemente da
classificagdo, traz algum comprometimento
das fungbes em menor ou maior grau,
podendo se agravar ou minimizar a
depender do caso e dos cuidados (Jaques,
Drumond, Andrade, Junior, & Tofoll, 2010).

Tornar-se um familiar cuidador de
pessoas com doengas crbnicas, tem sido
uma pratica muito comum, visto que a
expectativa de vida tem aumentado,
juntamente com o numero de pessoas que
necessitam de cuidados (Ferreira, Martina,
Braga, & Garcia, 2012). O encargo de
cuidador exige muito do individuo e
desencadeia mudangas em seu cotidiano,
sendo necessarios diversos reajustes
imprescindiveis no seu dia-dia, o que
influencia ndo apenas a forma pela qual
executa o cuidado, mas pesa notoriamente
em sua propria vida (Fonseca, Penna, &
Soares, 2008; Krstic & Oros, 2012;
Wijesinghe, Hewage, & Fonseka, 2014).
Usualmente, o papel de cuidador é dirigido
a um unico familiar, sendo mais comum
uma mulher, nos papéis de filha, esposa ou
mde (Ahmadizadeh & Mokhlesin, 2014;
Godim, Pinheiro, & Carvalho, 2009).
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Quando se trata de criangas com PC, é
quase consensual encontrar mées como
principais cuidadoras e isso parece se
repetir em diferentes culturas
(Ahmadizadeh, Rassafiani, Khalili, &
Mirmohammadkhani, 2015, Camargos,
Lacerda, Viana, Pinto, & Fonseca, 2009;
Krstic & Oros, 2012; Manuel, Naughton,
Balkrishnan, Smith, & Koman, 2003; Marrén
et al., 2013; Ones, Yimaz, Cetinkaya, &
Caglar, 2005; Wijesinghe et al., 2014). O
papel de cuidadora e protetora do lar,
geralmente atribuido a figura feminina, esta
relacionado a fatores historicos e sociais,
que situou a mulher como responsavel pela
organizagdo da casa e cuidados com a
familia (Camargo, 2010; Silva et al., 2010).

As mudangas ocasionadas na vida do
cuidador sdo comumente relacionadas a
roina de acompanhamento clinico,
administragdo de medicamentos, dietas,
banho, dentre outras questdes. Todo esse
tempo de dedicagéo, que é praticamente
exclusiva, tende a se configurar como
estressores, pois pode gerar, como em
qualquer atividade cuja responsabilidade é
elevada, estresse cronico na pessoa que
cuida (Ahmadizadeh & Mokhlesin, 2014;
Brehaut et al., 2004; Manuel et al., 2003;
Silva etal., 2010).

A sobrecarga relacionada ao cuidado de
uma crianga portadora de doencas cronicas
limitante do desenvolvimento, tal como a
PC, tende a gerar impactos e consequentes
desgastes, no cotidiano da vida familiar, em
particular no principal cuidador, pois este
esta diretamente envolvido com os desafios
do cuidado (Baltor & Dupas, 2013; Krstic &
Oros, 2012; Marrén et al., 2013). Na PC os
impactos sdo derivados de uma rotina
desgastante fisico e emocional onde quem
cuida necessita de preparo fisico, por
exemplo, para deslocar a crianga de um
local para outro, pois, de acordo com o grau
da lesdo, cerebral a crianca depende
totalmente do cuidador para se locomover,
alimentar-se, tomar banho e realizar as
necessidades basicas (Lazcano, Cura,

Aranda, Heras, Elizondo, & Garza, 2014;
Mancini et al., 2002; Simdes, Silva, Santos,
Misko, & Bousso, 2013). Emocionalmente, a
mée sofre desde o diagndstico (Simdes et
al., 2013) e dai surgem o medo de n&o
saber cuidar, a vergonha, a preocupagao
com o futuro da crianga, o sentimento
ambivalente de superprotegéo, culpa e luto
pelo filho que ndo nasceu perfeito (Barbosa
& Oliveira, 2008).

O enfrentamento  consiste  nas
estratégias desenvolvidas pelos individuos
para lidar com situagbes impactantes que
fogem da sua capacidade de suportar ou
solucionar. S&o situagbes consideradas
ameagadoras e que demandam mudangas
na vida das pessoas e reajustes cognitivos
e psicologicos (Kohlsdorf & Costa Junior,
2008). A forma de enfrentamento das
adversidades do cuidador ird variar de
individuo para individuo, podendo ser
encarada de uma maneira menos
impactante para um sujeito, mas pode ser
altamente danosa para outro. Os desafios
do cuidar e as formas de encarar o cotidiano
também diferem de acordo com as
experiéncias de vida de cada cuidador, do
contexto social em que a pessoa se
encontra inserida, da sua condi¢do
financeira e do apoio social e familiar
(Barbosa & Oliveira, 2008; Manuel et al.,
2003; Matsukura, Marturano, Oishi, &
Borasche, 2007).

O processo de enfrentamento sempre
ocorre, ainda que varie entre desfechos
adaptativos e nédo adaptativos (Simdes et
al., 2013). Como ilustragdo, Krstic e Oros
(2012), entre maes sérvias cuidadoras de
filhos com PC, constataram que a estratégia
da ressignificacdo do cuidado se mostrou
como a mais efetva na redugdo do
estresse. Ja Ahmadizadeh et al. (2015)
viram que entre maes iranianas uma
caracteristica que favoreceu a adaptacéo foi
a condicdo de ter um emprego, pois isso
permitia a reelaboragédo do cuidado e menor
concentragdo de estressores ao longo do
dia. Por fim, Marrén et al. (2013) relataram
que o nivel de sobrecarga entre maes

197 SALUD & SOCIEDAD | V.6 | No.3 | SEPTIEMBRE - DICIEMBRE | 2015



SANDRA YVONNE SPIENDLER RODRIGUEZ * MARY SANDRA CARLOTTO * MARIANA BARCINSKI

espanholas era atenuado pelo nivel de
autoeficacia dessas cuidadoras.

Considerando os exemplos citados, vé-
se que existem pessoas que desenvolvem
mecanismos mais favordveis & adaptacao
frente as adversidades do cuidado, ao
passo que outras demonstram maior
dificuldade em lidar com o0s mesmos
desafios, 0 que resulta em uma adaptagéo
mais sofrida e estressora, isso porque, nem
sempre o cuidador tem a habilidade ou
mesmo  suporte  para  desenvolver
alternativas mais saudaveis de ajustamento
(Ahmadizadeh & Mokhlesin, 2014; Bayrakli
& Kaner, 2012; Manuel et al., 2003; Ribeiro,
Porto, & Vandenberghe, 2013). Logo,
pesquisas nesse campo sdo importantes,
visto que ainda se carece de maior atencéo
a saude de familiares cuidadores de
criangas com doengas crénicas como a PC
(Baltor & Dupas, 2013; Ribeiro et al., 2013;
Simdes et al., 2013; Whittingham, Sanders,
McKinlay, & Boyd, 2014) e a redugédo do
estresse nesses individuos tende a ter um
impacto positivo sobre a adaptagcdo das
proprias criangas e adolescentes com PC
(Ahmadizadeh et al., 2015; Calver et al.,
2015).

Assim, diante da forma como as méaes
lidam com seus filhos e de acordo com os
mecanismos de enfrentamento utilizados,
julga-se mais provavel o desenvolvimento
de treinamentos de suporte com o intuito de
minimizar os impactos resultantes da
sobrecarga nas maes de criangas com PC.
Enfim, o objetivo desta pesquisa foi
identificar as mudangas ocorridas na vida de
maes cuidadoras de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral, quais
0s impactos e as estratégias de
enfrentamento desenvolvidas por elas na
trajetoria do cuidado.

METODO

Participantes

Inicialmente, obteve-se a autorizagdo de
pesquisa de wuma escola de nivel

fundamental, ligada a rede publica de ensino
e situada em publica deensinoe
situada em municipio de Aracaju. Essa
instituicdo foi escolhida por meio do critério
da conveniéncia, pois tinha como
caracteristica bésica a inclusdo de alunos
portadores de necessidades especiais na
rotina regular, mesmo antes da promulgagédo
da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (n°® 13.146) (Brasil, 2015), que
assegura a insergao escolar dessas criangas.

A época da coleta, quinze criangas com
PC eram assistidas em diferentes turnos,
sendo que quatro a frequentavam pela
manhd e sete a tarde. A priori, apds
apresentagbes do objetivo da pesquisa a
coordenadora da instituicdo, catorze maes
foram selecionadas para convite a
participagdo, mediante o atendimento aos
seguintes critérios de selecdo: seus filhos
deveriam ter até dezoito anos e a PC teria
que ser diagnosticada como congénita.

Embora as catorze maes constantes na
lista inicial tenham sido convidadas, apenas
onze responderam ao chamado dos
pesquisadores, 0 que se deu por contato
telefonico e pessoalmente. As maes que
aceitaram participar tinham idades entre vinte
e nove e quarenta e oito anos, com todas
situando-se no status socioeconémico baixo
(cerca de dois salarios minimos). Oito
declararam-se casadas e trés afirmaram
terem sido abandonadas pelo pai da crianga
logo ap6s o nascimento do filho com PC, mas
que no momento da entrevista estavam em
novo relacionamento conjugal.

Quanto aos filhos, foram oito do sexo
masculino e trés do feminino, com idades
entre sete e dezoito anos, sendo um por mae
participante. Em relagdo ao quadro clinico,
todos foram diagnosticados com PC em nivel
severo e tipo espastica. Devido a gravidade
da lesdo cerebral, oito eram totalmente
dependentes das mées e apenas trés
conseguiam andar com ajuda do cuidador.
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Instrumentos e Procedimentos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo
Comitt de FEtica em Pesquisa da
universidade Federal de Sergipe (CAAE). A
coordenacdo da instituicdo forneceu a
autorizacdo para a realizagdo da pesquisa e,
também, um espago exclusivo para a
realizagdo das entrevistas individuais,
mediante assinatura de termo especifico.
Além disso, todas as participantes
declararam seu consentimento por meio do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).

Com base em uma entrevista semiaberta,
a condugdo teve como base cinco eixos
tematicos, a saber:

1. Recebendo o diagnostico: Neste
eixo as perguntas foram conduzidas
com o objetivo de se saber sobre a
gravidez, o momento do nascimento
da crianga e o diagnostico prévio
recebido ainda na maternidade;

2. Informagdes da equipe de saude:
Procurou-se levantar dados sobre a
qualidade e  satisfagdo  das
informagdes inicialmente  obtidas
pelas mdes no que conceme a
paralisia cerebral e os cuidados
necessarios para pessoas com essa
condicao;

3. Mudangas na vida da mae e na
dindmica familiar: Neste momento
buscou-se saber das maes como foi
a aceitagdo advinda dos familiares e
sua repercussao na vida das
mesmas;

4. Momentos mais dificeis: Buscou-se
0 relato dos momentos de maior
dificuldade enfrentados pelas maes
durante a trajetéria de cuidado do
filho;

5. Rede de apoio e o suporte: Foram
investigados  principalmente  os
fatores de suporte por parte da
familia e da sociedade em geral.

Todas as entrevistas foram gravadas em
audio, mediante autorizacdo por escrito,
tendo sido realizadas na propria escola. Isso
ocorreu, principalmente, pela presenca
constante das maes para acompanhamento
das atividades dos filhos nesse local.

Analises de Dados

As entrevistas foram analisadas com o
IRAMUTEQ, por intermédio da aplicagéo do
método de andlise Iéxica e da técnica de
Classificagdo  Hierdrquica  Descendente
(CHD). Para a execugao da anélise, todas as
entrevistas foram reunidas em um Unico
corpus, do qual se obtiveram classes de
sentido relativas ao objetivo geral do estudo.
Tratou-se de uma abordagem quanti-
qualitativa do material produzido a partir do
discurso das maes, assumindo carater
descritivo-exploratério para a investigagao
dos fendbmenos centrais da pesquisa, que
foram o enfrentamento materno, contexto e
fatores estressores associados ao cuidado na
PC.

A CHD possibilita que os segmentos de
textos sejam classificados de acordo com a
funcdo dos seus respectivos léxicos, desde
que contenham semelhangas entre si e
vocabularios distintos de outros segmentos.
A partir do cruzamento é calculada a
aproximagdo e distanciamento das palavras
com testes do qui-quadrado (Camargo &
Justo, 2013). Neste tipo de analise, os dados
sao dispostos em um dendograma, no qual
as relagdes entre classes podem ser vistas
de maneira ilustrativa. As classes lexicais
foram agrupadas a partir do dendograma e,
dentre elas, as que obtiveram maior valor qui-
quadrado foram consideradas as mais
representativas, ou seja, exibiram maior
relacdo de pertencimento entre palavra e
classe. Cada classe recebeu uma
nomenclatura conceitual para o grupo de
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palavras obtido através da CHD. Elaborou-
se, ainda, um discurso  simbdlico
representativo da ideia central da classe, o
que foi proposto pelos préprios a partir da
analise do possivel sentido abstraido pelo
conjunto de léxicos.

FIGURA1.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A CHD gerou um dendograma de trés
classes e na Figura 1 estao representadas as
classes e as nomenclaturas de cada uma
delas.

Dendograma e Classes Léxicas dos Impactos e Estratégias de Enfrentamento de Mées de Filhos com

Paralisia Cerebral.

Impactos e estratégias de enfrentamento de mies de filhos com Paralisia Cerebral

Classe 3

Classe 1
Parto e diagnostico da Paralisia

Discriminacio e Rejeicio
Cerebral F(%) = 36,0%

Classe 2 A familia como apoio para o

enfrentamento das dificuldades

F(%) = 27.0%

F(%) =37.0%

Palavra F(%) Xz Palavra
Médico 67,7 56,6 Falar
Fisioterapia 73,7 37,5 Gente
Crise 84,8 334 Dizer
Exame 92,0 33,2 Olhar
Parto 88,4 30,3 Menino
Paralisia 80,6 26,1 Entrar
Neurologista 89,4 22,8 Lugar
Remédio 72,5 22,4 Chorar
Plano de satide 100 22,4 Mulher
Pagar 933 20,7 Preconceito

F(%) Xz Palavra F(%) X
61,9 39,6 Vida 78,4 92,7
62,0 378 Bebé 77,7 48,6
48,0 29,0 Cuidar 60,8 459
63,8 258 Crianga 61,2 39,1
70,4 234 Familia 75,0 38,5
80,7 23,0 Dificuldade 88,8 355
76,6 22,0 Ajudar 81,8 34,2
69,0 20,5 Fase 833 294
75.8 20,4 Crescer 73,0 28,6
92.8 19,8 Dificil 61,9 26,9

Nota: Todas as palavras com p < 0,001.

Classe 1. Parto e diagnostico da Paralisia
Cerebral (37,0%)

Esta classe foi composta pelos discursos
que giraram em torno de falas que
englobavam o momento do parto e as
primeiras informagdes sobre a PC, além das
decisbes a serem tomadas pelas maes.
Algumas das palavras mais recorrentes
foram: “médico”, ‘fisioterapia’, “crise”,
‘exame”, “parto”, “paralisia”, “neurologista”,

"

‘remédio”, “plano de saude” (todas com p <

0,001). A partir dessas, elaborou-se uma
sentenca do discurso simbdlico mais
representativo da classe 1: “Foi a partir do
parto que surgiram as primeiras crises da
paralisia. A partir dai sdo exames, médicos,
fisioterapia € a luta com os planos de
saude”.

O momento do parto pode ser
considerado o primeiro impacto na vida das
mées, pois foi na maternidade que
aconteceram as primeiras complicagdes:
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parto dificil, acompanhado das sequelas no
filho, o que indicava que algo ndo havia
ocorrido bem. Entretanto, elas disseram que
demais esclarecimentos sobre o ocorrido
ndo foram transmitidos pela equipe da
maternidade. Por outro lado, houve a
percepcao por parte das genitoras de que o
filho ndo nasceu bem: “(..) o médico me
mostrou. Ele nasceu todo roxo, muito
inchado e derramando liquido pela boca”
(mée 03, 29 a).

A falta de informagdo por parte dos
profissionais possivelmente dificultou o
enfrentamento do diagndstico prévio e
tratamentos iniciais adequados a PC, com
consequentemente impacto na adaptagédo
das mées, como se pode apreender a partir
do relato de uma delas: ..) eles nédo
passaram essas informagées: ele dava a
crise, ficava roxo em casa..., eu ligava para
todo mundo: ‘socorram-me que meu filho
estd morrendo!’ eu ndo sabia o que era. Eu
néo sabia como socorré-lo” (mée 03, 29 a).
Tal situagao de conflito e desconhecimento
gerou angustia, inclusive com carater de
culpabilidade, o que torna evidente o
impacto do sofrimento sobre a mae.

E interessante salientar que se
extrairmos  algumas das  principais
expressdes  repetidas pelas  maes,
detectamos que os termos: “por que” (106
repeticdes); “que eu” (106 repeticdes); “que
ele” (77 repetices); “ele nao” (45
repeticdes) foram os mais comuns. Por
meio dessas palavras apreendem-se
questionamentos que elas se fazem e
reacbes que manifestam: “porque eu?’,
“porque ele?” “ele ndo!”: “(...) no comego, eu
fiquei assim... ndo por ele, mas pela
situagdo. Um pouco revoltada. Porque
comigo, ndo é?” (mae 06, 40 a ).

Geralmente, 0 momento em que 0s pais
recebem o diagnéstico do filho é recheado
de duvidas, dificuldades e preocupagéo
para com o futuro, o que tende a se
incrementar com o cotidiano inicial de
enfrentamento do quadro clinico da crianga.

Pode haver questionamentos e reagdes dos
mais diversos tipos, que embora esperados,
devem ser avaliados na perspectiva da
condi¢do emocional das mées, pois a forma
como elas lidam com a situagéo e o fato de
questionar-se ndo indica necessariamente
se o0 enfrentamento esta ou ndo sendo
saudavel (Ahmadizadeh & Mokhlesin, 2014;
Krstic & Oros, 2012).

Quanto a minimizagdo do sofrimento,
Petean e Murata (2000) salientaram a
importancia  de  esclarecimentos  de
profissionais de saude sobre o diagnostico
da PC, para que ao sair do hospital as maes
e os familiares saibam quais sdo as
medidas que devem ser realizadas para o
tratamento  dos filhos. As autoras
identificaram que informagdes complexas
tornam-se vagas e confusas para ©
entendimento das maes, o que pode
dificultar o tratamento e o diagnéstico
correto em menor espago de tempo.
Adicionalmente, vale salientar que Lazcano
et al. (2014), em estudo realizado no
México, reuniram evidéncias empiricas de
que acgdes focadas no provimento de
informagdes adequadas para a capacitagéo
para o cuidado tendem a reduzir de modo
significativo o estresse derivado do cuidar.
No estudo desses autores, a habilidade da
resolugdo de problemas foi um elemento
diferenciadamente favoravel a adaptagédo
mais saudavel dos cuidadores.

Isso corrobora a posicdo de Gondim,
Pinheiro e Carvalho (2009) ao destacarem
que os profissionais de salde devem
qualificar as informacbes passadas sobre a
PC aos familiares, de maneira a encorajar 0
enfrentamento objetivo da situagdo, para
que estes consigam desenvolver melhores
estratégias para lidar com as adversidades
relativas ao cuidado no dia-a-dia. Inclusive,
o investimento na melhoria da qualidade
das informacdes tende a reverberar
positivamente na qualidade de vida da
propria pessoa com PC, em um notdrio
ganho secundario, tal qual fora reforcado
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por Bayrakli e Kaner (2012) e Whittingham
etal. (2014).

Kohlsdorf e Costa Junior (2008) frisaram
que para melhor adaptagdo dos cuidadores
de criangas em tratamento prolongado, é
importante que equipes multiprofissionais
facam o acompanhamento dos pais levando
as informagdes necessarias sobre o
tratamento adequado para os filhos. Diante
disso, acredita-se que possivelmente algum
nivel de falta de clareza das informagdes
por parte da equipe multiprofissional da
maternidade tenha limitado a chance de
uma resposta mais adaptativa frente ao
impacto do diagndstico. Portanto, salienta-
se a importancia das equipes de salde
como suporte para se compreender melhor
o diagnéstico, causas e consequéncias da
PC, o que auxilia as maes no cuidado
inicial.

O processo de aceitagéo inicial por parte
dos familiares maternos foi visto como
positivo, como pode ser visto a seguir:
“minha familia aceitou desde o primeiro
momento, gragas a Deus. Minha familia que
me apoia e mim ajuda em tudo que eu
precisar’ (mde 01, 29 a). Por outro lado, a
aceitacdo dos familiares paternos foi vista
como imparcial ou negativa, ja que algumas
maes relataram acontecimentos negativos a
época: “(...) o tratamento entre 0s sobrinhos
é diferente, o tratamento entre os netos é
diferente... O pai e a mde do meu marido
tratam muito diferente e isso me da muita
raiva. I1sso da muita raiva porque todo
mundo é tratado ali por igual, menos meu
filho. Ele é sempre o excluido de tudo,
sempre é esquecido” (mée 03, 29 a).

A chegada de novo um integrante da
familia geralmente acontece com muitas
expectativas. E esperado que a crianca
nasga com vigor, inteligéncia, saudavel e
perfeita. Quando nasce com alteragdes
fisicas ou neuroldgicas, a noticia é recebida
pela familia com perplexidade, podendo
gerar conflitos e desestruturagdo familiar
(Gondim et al., 2009). Em virtude de

aspectos como esses, sabe-se que a familia
sofre no processo de aceitagdo da crianga e
também necessita de assisténcia e
informagdes referentes @ PC (Bayrakli &
Kaner, 2012; Cestari, Barbosa, Carvalho,
Melo, & Studart, 2013; Krstic & Oros, 2012).

Segundo Barbosa e Oliveira (2008), a
mae esta mais propensa a desenvolver
estresse ou problemas emocionais, visto
que ela carrega um sentimento de culpa
quando o “bebé perfeito” esperado por
todos nasce com deficiéncia. Esse
argumento pode ser visto na fala de uma
mée: “(...) a mée do meu marido disse que
quem tinha defeito era eu... Eu que sou
doente. Se eu for engravidar, vai nascer
outro doente pior que esse” (mae 03, 29a).
Porém, percebeu-se que as maes que
receberam apoio e aceitagdo por parte dos
familiares, alegaram sentir-se  menos
sobrecarregadas. Ja as que perceberam a
rejeicdo dos familiares frente a condigéo do
filho, relataram sofrer com isso e sentirem-
se mais fadadas a assumir toda sobrecarga
sozinha. Assim, tal qual é importante o
apoio dos profissionais de saude, o apoio e
aceitagdo dos membros da familia
mostraram-se fundamentais na adaptacao,
aceitacao e enfrentamento pelas maes.

Baltor e Dupas (2013) mencionaram que,
mesmo inconformados com as restrices e
impossibilidades dos filhos, os pais néo
desistem de buscar a melhor condigéo para
eles. Com efeito, percebeu-se entre as
maes a busca por desenvolver estratégias
para continuar o cuidado, apesar das
dificuldades da condigéo. Neste estudo, foi
observado que algumas mées mantém os
tratamentos em dia e apegam-se a religido.
Uma crenga comum foi a de acreditar que
mesmo o filho tendo limitagdes severas em
virtude do diagnéstico, Deus pode fazer um
milagre e reverter o quadro: “(...) eu vou
confiar em Deus. Se Deus quiser, ele vai
andar’ (mde 02, 29 a); “(...) minha filha esta
nas mdos de Deus. Se Deus achar que
minha filha vai ter a oportunidade de andar,
minha filha vai andar” (mde 01, 29 a).
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Todavia, ao longo do tempo, as maes vao
se dando conta de que o que foi repassado
pelos profissionais de salde sobre o
diagndstico do filho é irreversivel. Assim,
elas tendem a encarar a condi¢éo real
chegando ao estado de resignacao: (...) “Fui
me dando conta que meu filho é especial.
Eu disse: - Meu filho realmente ndo vai
andar. O médico me disse que ele néo iria
andar, e ele ndo vai andar mesmo. Eu tenho
que enxergar isso da maneira que
realmente é a realidade.” (mée 10, 45 a).

As méaes de criangas mais velhas
pareceram que, com o crescimento do filho,
passaram a avaliar a situagdo presente e
futura mais claramente baseadas em
aspectos  concretos  relacionados  as
limitages e possibilidades de
desenvolvimento na PC. Antes, enquanto
criancas, a realidade parece ter sido
confrontada de modo mais fantasioso, o que
passou a ser encarado de maneira mais
objetiva com o tempo. Isso apontou para um
processo enfrentamento mais fortemente
atrelado a ressignificagdo do contexto, com
reavaliagcdo positiva € maior focalizagdo no
problema. Tal aspecto também foi
observado em outros estudos, sugerindo ser
um conjunto de estratégias de maior
impacto positivo na adaptagéo de maes aos
desafios do cuidado de uma crianga ou
adolescentes com PC (Ahmadizadeh et al.,
2015; Cheshire, Barlow, & Powell, 2010;
Kristic & Oros, 2012; Marron et al., 2013).

Apos o diagnéstico, as mées receberam
como  principais  recomendagdes a
fisioterapia e o tratamento medicamentoso
por tempo indeterminado. Tais
recomendagdes podem ser vistas nas
rememoragdes: “(...) Olhe... Vai ter que usar
remédio controlado quando sair daqui. Vai
ter que ter acompanhamento medico,
fisioterapia. Vai ter que comegar a fazer
tudo devagar, vai ser lento. (méae 03.29 a).
Os  tratamentos  diarios  tornam-se
desgastantes com o passar do tempo. E
dificii para as cuidadoras conciliarem
trabalho, atividades domésticas ou pessoais

com 0s cuidados basicos da crianga, além
da rotina de administracdo  de
medicamentos e idas a médicos e sessdes
de fisioterapia. Segundo Ribeiro, Porto e
Vandenberghe (2013), lidar com a
fragilidade de uma pessoa com PC e
conciliar o cuidado com outras exigéncias
da vida dos cuidadores é estressante e
pode levar a pessoa ao adoecimento.

As dificuldades sdo muitas e, durante
esse processo, a renuncia da propria vida e
a devocdo pelo filho foi visto como uma
missdo a elas designada e que, por mais
que seja desgastante, existe algo
gratificante. A esse respeito, Silva et al.
(2010) disseram que as maes que cuidam
de um filho com necessidades especiais
sentem-se gratificadas e que abdicar de
outros papéis para cuidar do filho pode ser
visto como uma fung@o concernente ao
papel materno. “(...) Tudo na vida da gente
é Deus que sabe o que faz. A gente so esta
aqui para cuidar deles...” (mae 01, 29 a).

Em suma, viu-se que a rotina de méaes
de filhos com PC é relatada como
desgastante e impactada pela qualidade
das informagbes e assisténcia que elas
recebem para executar o cuidado. Por fim,
ainda foi notado que as cuidadoras
dependem de suporte emocional dos
familiares no processo de aceitagdo, o que
nem sempre ocorre de modo automatico e
positivo.

Classe 2: Discriminagéo e rejei¢éo (36,0%)

Essa classe trouxe como tema principal a
discriminagdo enfrentada pelas mées por
parte da sociedade e a rejeicao inicial delas
mesmas para com os filhos, sendo ambas
formas de sofrimento. As palavras mais
importantes desta classe foram: “falar”,
‘gente”, “dizer”, “olhar’, “menino”, “lugar”,
‘entrar”, “chorar”, “mulher”, e “preconceito”
(todas com p < 0, 001). Elaborou-se, assim,
0 seguinte discurso simbdlico para
representar essa classe: “Tem gente que
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passa a olhar o menino com preconceito
quando entro nos lugares”.

Neste estudo, as maes relataram que
uma das causas do sofrimento é o
comportamento  das  pessoas em
determinados locais. Com isso, inicialmente
elas sentem-se impotentes e culpadas como
pode ser visto nas falas seguintes: “(...) uma
vez aconteceu quando eu fui para uma
clinica com ele para pediatra € uma mae
que estava com uma crianga la, a menina
foi pegar nele para mexer. Eu fiquei
brincando com a menina, a mae puxou-a
assim, tipo: saia dai por que ele tem baba e
essa baba vai passar doenga para Vocé.
Isso me irritou” (mée 03, 29 a);(..) o
preconceito machuca a gente muito, muito!
Muitas vezes a gente chega assim nos
lugares, as pessoas olham, parece que esta
chegando um monstro” (mée 06, 40 a).

Dados culturais e histdricos mostram que
ainda € comum que as pessoas com
deficiéncia sejam tratadas como anormais e,
assim, passem a ser discriminadas e
estigmatizadas socialmente (Baykrali &
Kaner, 2012; Silva et al., 2010). Esse fato
reflete ndo s6 no ajustamento materno
(Ahmadizadeh & Mokhlesin, 2014), mas
também causa marcante degradagdo no
ajustamento das préprias pessoas com PC
(Calver et al., 2015; Shikako-Thomas, Lach,
Majnemer, Nimigon, Cameron, & Shevell,
2009). Segundo as mées entrevistadas e
com base na literatura, as pessoas tendem
a olhar para uma crianga com necessidades
especiais com preconceito e isso,
principalmente para a mae que é a principal
cuidadora, € um obstaculo a ser enfrentado.
Nem sempre elas estdo habilitadas a
enfrentar o fato de ouvir termos com
conteudos discriminatérios que possam
ofendé-las ou causar-lhes sofrimento
(Baltor, Borges, & Dupas, 2013).

De acordo com os relatos, com o passar
do tempo € que as mées conseguem lidar
com esse tipo de adversidade, geralmente
utilizando argumentos baseados nos

conhecimentos adquiridos sobre a PC. O
conhecimento serviu, entdo, para ajudar as
proprias maes a enxergar a deficiéncia do
filho como um caso especial, e ademais,
capacita-las para defender o filho ou a
ignorar 0s comportamentos  ofensivos
emitidos pelas pessoas no dia-a-dia. “(...) eu
fingi que n&o ouvi, ai ela aproximou-se
novamente, pegou na méozinha dele e
disse: ele é doentinho né? Eu falei: - Néo.
Ele ndo esta doente. Ai ela falou: ai meu
Deus... Ele é doentinho. Ele anda? Eu
disse:- Néo. Ele se senta? Eu disse: - Néo.
Entdo, ele é doentinho. Ai eu disse:- Néo.
Ele tem uma deficiéncia, mas ele néo esta
doente porque ele ndo esta com febre. Ai
ela falou: - Ai Meu Deus... Antes Deus
levasse... hdo anda, ndo come sozinho, ndo
faz nada. E eu disse:- Olhe, a senhora tem
vontade de morrer s6 por que a Ssenhora
esta ficando idosa” (méde 10, 45 a). Tais
estratégias serviram para que as maes
pudessem lidar melhor com situagdes que
as deixavam em conflito.
Consequentemente, ajudou a enfrentar a
discriminagao de forma menos
desadaptativa, uma vez que alegaram ter
elaborado uma forma menos estressante de
lidar com a agao/reacdo de outras pessoas
ao se depararem com seus filhos (Baltor &
Dupas, 2013; Vieira, Mendes, Frota, &
Frota, 2008). Pode-se verificar isso na
seguinte fala. “(..) ja acostumei. Nem
reclamo mais. Antes eu falava, discutia, mas
agora eu néo falo mais nada... Acostumei.
Cada um tem o seu jeito de pensar. Ja
acostumei com isso” (mée 03, 29 a).

Ainda nessa categoria foram revelados
contelidos referentes néo so6 a rejeigdo ou
discriminagdo por parte dos outros, mas
também houve falas que mencionaram a
rejeicdo de seus proprios filhos apds o
nascimento, frente algumas caracteristicas
da PC (olhos grandes e cabega pequena).
De acordo com as maes, a rejeigéo inicial
se deu devido o impacto e desconhecimento
da doenga, o que gerou estranhamento,
semelhante ao que acontece com algumas
pessoas no dia-a-dia: “(..) quando ele
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nasceu eu ia jogar ele no chéo... A cabega
pequenininha, o olhdo... Ai, eu acho que foi
porque nasceu fora do tempo. Ai fica feinho
mesmo.” (mée 02, 29a). Para Sousa e Pires
(2003), esses sentimentos também podem
ser caracterizados como uma forma que a
mae desenvolve para expressar sua revolta
diante do filho que ndo nasceu perfeito aos
seus olhos e aos da sociedade.

Em resumo, na classe 2 foram
evidenciadas algumas dificuldades
enfrentadas pelas mées na trajetéria do
cuidado. A discriminacdo foi um obstaculo
que fez com que elas tenham se sentido
impotentes e despreparadas para reagir,
mas também para compreender que as
pessoas comumente discriminam também
por falta de conhecimentos necessarios
para encararem as diferencas com
naturalidade.

Classe 3: A familia como apoio no
enfrentamento das dificuldades (27,0%)

Nesta classe sdo apresentados contetdos
referentes a familia como matriz de apoio e
suporte no enfrentamento das dificuldades
inerentes ao cuidado e dedicacdo exclusiva
das maes. As palavras mais representativas
foram: “vida”, “bebé”, “cuidar’, “crianga”,
“familia”, “dificuldade”, “ajudar’, ‘“fase’,
‘crescer’ e “dificil” (p< 0, 001). A partir
dessas palavras criou-se 0 seguinte
discurso simbolico: “Por toda vida meu filho
sera um bebé a ser cuidado, ndo so por
mim, mas também pela minha familia”.

A nogéao de cuidar do filho como sendo
uma crianga até mesmo nas fases
posteriores foi internalizada a partir do
diagnostico quando os médicos disseram
que um filho com PC seria sempre como
uma crianga no que se refere aos cuidados.
Essa nogdo pode ser vista nas falas das
méaes dos filhos com 16 e 18 anos: “(...) eu
achava que ele era um bebé, sempre seria
um bebé. Eu tinha a brincadeira de dizer:
vocé é um homem, mas em mim, dentro de
mim, ele ainda era um bebé” (mée 08, 41 a);
“(...) Ele é uma crianga muito tranquila.

Assim... Eu ndo tive muita dificuldade... S6
as vezes que ele esta um pouco agitado.
Minha dificuldade agora esta sendo a do
peso, pois ele esta pesado. Eu sempre
preciso de alguém para me ajudar, para dar
banho, mas eu ainda consigo” (mée 07,40

a).

Por se tratar de uma condigdo cronica e
permanente, a crianga com PC demanda de
cuidados continuos e depende do seu
cuidador para ministra-los, principalmente
quando se trata de um quadro
etiologicamente grave (Leite & Prado 2004;
Raina et al., 2005). Baltor e Dupas (2013) ja
haviam tratado disso, citando que as
dificuldades intensificam-se em  vérios
ambitos, principalmente: financeiro,
dificuldades de mobilidade e acessibilidade,
pois elas precisam recorrer a diferentes
servicos terapéuticos e na maioria das
vezes dependem do transporte publico o
qual ndo é adequado as necessidades de
cadeirantes. O relato a seguir tenta
evidenciar esse discurso:“(...)JAgora que ele
esta crescendo, as dificuldades véao
aparecendo. As pessoas nédo respeitam um
cadeirante e com isso me sinto muito mal...
estou evitando sair com ele de 6nibus” (mée
06,40 a). Vé-se que passado o0 momento de
adaptacao inicial, outros agravantes passam
a demarcar momentos cruciais na vida do
cuidador, 0 que mostra que a trajetoria é
marcada por readaptacgdes.

Frente a intensificacdo das dificuldades
geradas pelo crescimento do filho, assim
como no inicio da adaptagao ao diagndstico,
as maes relataram que contam com o apoio
ainda maior dos familiares para continuar
realizando atividades que antes elas
conseguiam realizar sozinhas, a exemplo de
trocar de roupa, dar banho, colocar na cama
ou na cadeira de rodas. Por outro lado,
ainda que necessite de ajuda da familia, as
maes disseram que nao confiam entregar o
filno para ser cuidado por qualquer pessoa,
acreditando que apenas elas sabem
administrar os cuidados. O maximo que
fazem é eleger membros de confianga para
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substitui-las em alguns momentos de
auséncia.

Assim como mencionaram Matsukura et
al. (2007), os familiares tendem a ser os
principais  responsaveis pelo  suporte
emocional e pratico dos cuidadores e,
geralmente, os eleitos sdo os maridos, mée,
irmas, comadres, primas ou outros filhos, tal
qual se vé nos relatos a seguir: “(...) SO
deixo ele com minha irm&, com minha prima
ou com a madrinha dele, somente. Ninguém
mais fica com ele. Ninguém! N&o confio em
ninguém chegar perto dele. Tenho medo de
todo mundo que chega perto dele.” (mée 03,
29 a).

A preocupagdo de que o filho seja
maltratado ou descuidado faz com que elas
sofram e continuem delegando
recomendagdes: “(...) Para mim, eu que
tenho que cuidar dele o tempo todo.
Quando eu preciso sair para resolver
alguma coisa, para ndo levar, deixo com
alguém. Mesmo assim eu fico no sentido,
ligando: - Ele ja comeu? Ele esta dormindo?
Ele esta bem? Ele esta tendo crises? Fico
no sentido.” (mde 03, 29). A
superprotegdo, neste caso, pode ser um
fator gerador de ansiedade e inseguranca, o
que faz com que as maes ndo consigam
desvincular-se do seu papel de cuidadora,
ainda que por pouco tempo e mesmo
percebendo as suas limitagbes e
necessidades de ajuda (Baltor & Dupas,
2013; Silva et al., 2010).

Enfim, foi visto que o sofrimento
resultante da sobrecarga do cuidado tende
a aumentar a medida que o filho vai
crescendo. Logo, é importante que desde o
inicio os familiares sejam chamados a
ajudar, ampliando o suporte as maes.
Ademais, formas distintas de enfrentamento
sao observadas ao longo do crescimento,
pois a rotina torna-se mais ardua a medida
que as maes passam a depender do
transporte publico adaptado e ha maior
necessidade de recursos financeiros para
0s gastos com a assisténcia a saude.

Analise Geral das Classes

O presente estudo objetivou investigar as
mudangas que ocorrem nas vidas de maes
cuidadoras de filhos com PC, os impactos
nelas causados devido a sobrecarga do
cuidado e as estratégias de enfrentamento
desenvolvidas para lidar com os principais
desafios.

Na primeira classe, os discursos
englobaram falas referentes ao parto,
diagndstico, primeiras informagdes sobre a
PC e decisdes a serem tomadas pelas
maes posteriormente. Esses momentos
foram marcados pelos impactos do
diagnéstico, gerando incertezas, medo,
rejeicdo e tentativas de adaptacao.
Observou-se que no nascimento e quando
receberam o diagnostico dos filhos, as maes
se sentiram pouco informadas a respeito da
PC, relatando terem demandado maiores
esclarecimentos sobre o tratamento. Assim,
viu-se que a falta de informagdes claras
possivelmente resultaram na postergagéo
do tratamento do filho e isso contribuiu com
a angustia delas, especialmente por nédo
terem recebido um direcionamento mais
objetivo quanto ao que fazer na situagao.

Percebeu-se, ainda, que apesar de
saber das limitagbes e impossibilidades que
a PC acarreta no desenvolvimento do filho,
as maes tenderam a se apegar a fé
religiosa, criando a expectativa de que o
diagnéstico do filho sera revertido. Tal
estratégia pareceu facilitar a adaptagdo de
algumas mées nos anos iniciais dos filhos,
visto que, passado este momento primeiro
de enfrentamento, os discursos passaram a
ser mais carregados de resignacao.

A segunda classe trouxe principalmente
a discriminagdo da sociedade e,
secundariamente, a rejeicdo inicial das
proprias maes, sendo esses alguns fatores
de sofrimento comumente enfrentados por
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elas. A rejeicdo por parte da mae foi
impactada para a mudanca a partir da
aquisicdo de conhecimento sobre a PC e
por meio do apoio familiar. Com a
contribuicdo  dessa  modificagdo  de
perspectiva, a discriminagdo por parte da
sociedade passou a ser confrontada, na
tentativa de mostrar para as pessoas que
uma crianga com PC, apesar de requerer
cuidados especiais, pode desenvolver-se e
viver proximo — dentro de suas limitagdes —
do que se espera para pessoas que Nnao
possuem esse tipo de deficiéncia.

Ja a terceira classe tratou da familia
como principal fonte de apoio nos diferentes
momentos da trajetéria do cuidado, os quais
foram marcados por uma dindmica de
adaptagbes e readaptagbes. Além do
sofrimento psicoldgico, a sobrecarga fisica
se constituiu como agravante, uma vez que
a medida em que a crianga se desenvolveu,
as atividades a serem realizadas com ela se
tornaram mais dificeis, além do marcante
aumento dos gastos financeiros e das
dificuldades de locomogdo. Em meio as
implicagdes, as mées relataram se tornar
cada vez mais propensas ao estresse e
adoecimento. Assim como visto na primeira
classe, julgou-se importante pontuar a
necessidade de que se desenvolvam
programas educativos nos servicos de
saude, a fim de que os profissionais de
saude possam mais bem atender e orientar
as maes sobre a PC, ja que o diagnostico e
as primeiras mudangas advindas foram
relatados como periodos de maior
transformagao na vida das maes.

Uma limitacdo que se observou nesta
pesquisa se deveu ao fato de a amostra ter
sido composta por mées de criangas em
fases do desenvolvimento distintas. Ao
longo do trabalho, o tempo de cuidado se
revelou uma variavel possivelmente central
para diferenciagao dos discursos, ainda que
ndo tenha sido considerada a priori neste
trabalho. Logo, sugere-se que proximas
pesquisas investiguem de modo longitudinal
a vivéncia de maes de filhos com PC

(inféncia, adolescéncia e idade adulta, por
exemplo), pois isso parece influenciar a
trajetoria do cuidado.

No que diz respeito a futuros estudos,
aponta-se como de fundamental importéncia
o0 desenvolvimento de trabalhos voltados ao
modo como 0s pais de criangas com PC (e
ndo apenas as maes) enfrentam as
situagbes estressoras e desenvolvem sua
adaptagéo, uma vez que no decorrer deste
estudo os pais (independentemente da
conjugalidade) foram descritos como
ausentes ou detentores apenas das
responsabilidades financeiras.

Finalmente, no plano pratico, viu-se a
preméncia por maior incentivo a criagéo de
grupos de apoio nas préprias instituicdes de
assisténcia, visto que as maes cuidadoras
possuem déficit de horarios e podem ter
severas restricdes de renda. Especialmente
entre as méaes entrevistadas, esse aspecto
limtou a  possibilidade de  um
acompanhamento  psicolégico fora dos
locais em que seus filhos sao assistidos.
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