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RESUMO

O estudo objetivou conhecer a percepgao da familia quanto a doenca e ao cuidado fisioterapéutico de pessoas com Paralisia
Cerebral. Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada junto a 24 cuidadores de criangcas com paralisia
cerebral que freqiientam a APAE de Guarapuava-PR. Os resultados mostraram que metade das criancas era quadriplégica e
afdsica e a maioria apresentava dependéncia para atividades da vida didria. As maes / cuidadores revelaram desconhecer a
patologia de base e o tratamento fisioterapéutico que era realizado com seus filhos na Instituicdo. Conclui-se pela necessidade
de estratégias que promovam maior interacao familiar-profissional de saude, possibilitando ao cuidador participar mais do
tratamento e, por conseguinte, aprender e colocar em prética atividades benéficas para a crianca.

Descritores: Paralisia cerebral; Cuidado; Modalidades de fisioterapia; Familia.

ABSTRACT
The study aimed to know the perception of the family on the disease and physiotherapeutic care of individuals with Cerebral
Palsy. Data was collected through semi-structured interview with 24 caretakers of children with Cerebral Palsy who are assisted
at the APAE of Guarapuava -PR. The results showed that half of the children were quadriplegic and aphasic and that most of them
presented dependence of care on their daily life activities. The mothers / caretakers revealed do not know the base pathology,
as well as the physiotherapeutic treatment that is accomplished for their children in the institution. It is concluded that there is a
need of strategies to promote more interaction between family and health professionals, making possible the caretaker to better
participate on the treatment, and consequently, to learn and put into practice beneficial activities for the child.
Key words: Cerebral palsy; Care; Physical therapy modalities; Family.

RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo conocer la percepcion de la familia en cuanto a la enfermedad y al cuidado fisioterapéutico
de personas con Paralisis Cerebral (PC). Los datos fueron recogidos por medio de entrevista semi estructurada junto a 24
cuidadores de nifios con PC que frecuentaban la APAE (Asociacion de Padres y Amigos de los Excepcionales) de Guarapuava-
PR. Los resultados mostraron que mitad de los nifios era cuadripléjicos y afasicos y la mayoria presentaba dependencia para
actividades de la vida diaria. Las madres / cuidadores revelaron desconocer la patologia de base y el tratamiento fisioterapico
que es realizado con sus hijos en la institucién. Se concluye por la necesidad de estrategias que promuevan mayor interaccion
familiar-profesional de salud, posibilitando al cuidador participar mas del tratamiento, y por consiguiente, aprender y colocar
en practica actividades benéficas para el nifio.

Palabras clave: Pardlisis cerebral; Cuidado; Modalidades de terapia fisica; Familia.
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Percepcao da familia quanto a doenca e ao cuidado fisioterapéutico de pessoas com paralisia cerebral

INTRODUCAO

Paralisia cerebral (PC) é definida como um grupo de desor-
dens do movimento e da postura consequientes das lesdes nao
progressivas, que ocorreram no cérebro em fase de matura-
¢ao estrutural e funcional. Trata-se de uma condicao de satde
que resulta em alteragoes da estrutura e da fungao do sistema
neuromusculoesquelético™.

A paralisia cerebral, também denominada encefalopatia
crbnica nao progressiva da infancia, é consequéncia de uma
lesao estética, ocorrida no periodo pré, peri ou pos-natal que
afeta o sistema nervoso central em fase de maturagao estrutu-
ral e funcional. E uma disfuncdo predominantemente senso-
riomotora, envolvendo distdrbios no ténus muscular, postura
e movimentagao voluntaria®. Estes distdrbios se caracterizam
pela falta de controle sobre os movimentos, por modificagoes
adaptativas do comprimento muscular e em alguns casos, che-
gando a resultar em deformidades 6sseas®.

Criangas com PC, muitas vezes, podem desenvolver fra-
queza muscular, dificuldades no controle entre as muscula-
turas agonista e antagonista, restricio da amplitude de movi-
mento e alteracoes de tdnus e de sensibilidade, que podem
limitar a participacdo das mesmas em diferentes ambientes,
incluindo domiciliar e escolar®.

Existem diversos elementos que limitam a aquisicao moto-
ra na crianga com paralisia cerebral, todos estes podem atuar
em conjunto determinando esta limitacdo. Incluem aqui ele-
mentos como a motivagao do paciente, a influéncia dos fami-
liares, a personalidade do paciente, além da 4rea e extensao
da lesao®.

O nascimento de uma crianga “anormal” é um desses
acontecimentos inesperados que poe a prova cada um de nds,
pais, maes, irmaos, avés, tios, amigos, professores, profissio-
nais da saude, pesquisadores, gestores da satide e da educa-
¢ao. Convida-nos a buscar solugoes e a entender que o desa-
fio € de todos. No entanto, a familia é o primeiro nucleo social
a ser intensamente “perturbada” por ele, a primeira a buscar
respostas nos diversos setores da sociedade e a ultima a lidar
com as consequiéncias para toda a vida®.

Na reabilitacdo das criangcas com PC, devem ser engloba-
das as orientagoes familiares, as estimulacoes a partir de habi-
lidades potenciais da crianga, o estado afetivo-emocional da
mesma, além do quadro clinico, prognostico e diagnéstico
fisioterapéutico. Quanto mais precoce for realizada a inter-
vencao, melhor sera a resposta e aquisicdbes motoras de cada
uma®©.

As trocas de informacoes resultantes da interagao fisiote-
rapeuta/familia devem estar bem estabelecidas para a defini-
cao dos objetivos funcionais, possiveis na realidade motora
cognitiva e social em que a crianga se encontra, essas trocas
contribuirdo para a superacao de as dificuldades vivenciadas
diariamente no relacionamento dessa familia com a crianga?.

Cada familia é uma unidade cooperativa que comparti-
Iha expectativas e interesses complementares. Marcada por
diferencas de género, geracao, classe social, entre outras. A
familia se vé as voltas com o dificil desafio de socializar uma
crianga diferente®.

A crianca com paralisia cerebral que realiza algum progra-
ma de tratamento, independente do profissional e da técnica
utilizada, necessita que sua mae possua esclarecimento tanto
da patologia, como da terapia instituida, para que esta durante
e apds a sessao de tratamento tenha um papel importante,
nao apenas como prestadora dos cuidados basicos no dia-
-a-dia, mas como peca fundamental durante o processo de
reabilitacao®.

Para atender esta demanda existe a Escola de Educacao
Especial Anne Sullivan, Associacdo de Pais e Amigos dos Ex-
cepcionais (APAE), no municipio de Guarapuava-PR, em que
uma das autoras deste estudo foi supervisora de estagio do
Curso de Fisioterapia, da Universidade Estadual do Centro
Oeste. Durante a supervisao lhe inquietava o quanto a familia
era importante na reabilitagao dos Portadores de Necessidade
Especial (PNE). Porém por que nao participavam efetivamente
na execucao dos exercicios de fisioterapia?

Com o intuito de programar medidas de prevencdo que
possibilitassem melhorar a qualidade do atendimento fisio-
terapéutico ao PNE, especialmente, na parte motora e, con-
sequentemente, nas atividades da vida didria desse cliente,
percebeu-se a necessidade de conhecer o conhecimento do
familiar (cuidador) em relacdo aos cuidados fisioterapéuticos
realizados ao Portador de Necessidade Especial, pois os cui-
dadores podem ser auxiliares na reabilitacdo, visto que pas-
sam a maior parte do tempo com a crianga, podendo assim,
facilitar o tratamento.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratério descritivo de natureza
qualitativa, realizado com familiares (cuidadores) de alunos
da Escola de Educacao Especial Anne Sullivan, Associacao de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), situada no municipio
de Guarapuava (PR). A APAE é um estabelecimento de ensino
para Portadores de Necessidades Especiais, que presta servi-
cos de reabilitacao e habilitacdo. Possui uma equipe multi-
profissional e seus recursos financeiros sdao provenientes do
Sistema Unico de Satde (SUS), doagdes sociais, contribuintes
e convénio com o Estado e o Municipio.

A clientela assistida na Instituicao é acompanhada por uma
equipe composta por fisioterapeutas, fonoaudiélogos, psico-
logos, terapeuta ocupacional, assistente social, educador fisi-
co e por académicos do ultimo ano do curso de fisioterapia,
juntamente com os professores supervisores por intermédio
da Universidade Estadual do Centro Oeste.

Os familiares foram convidados a participar da pesquisa
de acordo com o critério de inclusao, ou seja, que fossem
responsaveis pelos alunos com PC assistidos na instituicao
e que tivessem assinado ou tivessem a impressao datilosco-
pia no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido quando
necessaria.

A coleta de dados foi realizada na segunda quinzena de
outubro de 2008 nas dependéncias da instituicao, median-
te uma entrevista semiestruturada (gravada) com o familiar
responsavel pela crianga e consulta aos prontuarios dos alu-
nos. As entrevistas foram realizadas individualmente, apos o
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horario das reunides de pais que ocorrem trimestralmente,
nos turnos da manha e da tarde. Para uma melhor compre-
ensdo e tratamento dos dados, as entrevistas foram transcritas
na integra e agrupadas por aproximacao das respostas dadas
pelos cuidadores.

O desenvolvimento do estudo ocorreu em conformida-
de com o preconizado pela Resolucdo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude e o projeto foi submetido a apreciacio e
aprovado pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos (COPEP) da Universidade Estadual de Marin-
g4, (Parecer n° 551/2008). Todos os participantes assinaram
o termo de consentimento livre e esclarecido em duas vias.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacao das pessoas com Paralisia Cerebral

A idade dos Portadores de Necessidade Especial variou de
sete meses a 42 anos. Quase metade (43,30%) destes indivi-
duos apresentava comprometimento nos quatro membros, ou
seja, sdo classificados como quadriplégicos. Mais da metade
(57,69%) deles apresentava as deficiéncias somente motoras,
para os demais, além desta deficiéncia também apresentam al-
teracoes mentais (19,23 %), visuais (11,53%) e visuais e mentais
conjuntamente (11,53%). Estes resultados sdo coerentes com o
estudo encontrado onde a quadriplegia ocorre de nove a 43%
dos pacientes onde as lesoes sao difusas no sistema piramidal
com intensas retragcoes em semiflexao, disfagia e disartria, po-
dendo ocorrer ainda microcefalia e deficiéncia mental®.

Das pessoas com paralisia cerebral quinze tinham afasia e
sete disartria, demonstrando assim, um grande déficit de lin-
guagem nesses pesquisados. A afasia pode ser definida como a
perda ou reducao da capacidade de processar linguagem como
resultado de uma lesao cerebral, ja a disartria, como um grupo
de perturbacoes da fala que resulta da falha no controle motor
(fraqueza, lentiddo ou incoordenagio) do mecanismo da fala,
devido a lesdo central e/ou periférica do sistema nervoso''?.

Caracterizacao do cuidador e da familia

Foram entrevistados 24 cuidadores, visto que duas familias
possuiam duas criancas com paralisia cerebral. A idade dos
cuidadores variou de 20 a 79 anos (média de 41,12 anos). A
grande maioria (70,83 %) tinha baixa escolaridade (fundamen-
tal incompleto) e eram designadas como do lar. Dezesseis cui-
dadores eram casados e o grau de parentesco com o individuo
com PC mais freqliente era de mae (83,33%), o que pode
levar a inferir que a maioria das maes nao trabalhava fora e
ficavam cuidando das criancas que tinham necessidades espe-
ciais. Isso ja foi observado no estudo realizado com maes de
PC sobre o impacto da dindmica familiar e o conhecimento
da patologia, onde o impacto da aceitacdo e compreensao
das informagdes quanto ao filho com PC é tao grande que se
percebe alteracoes na rotina didria, nos sonhos e projetos de
cada membro da familia, que se desestrutura sendo necessa-
rio longo processo para que retome o equilibrio".

A familia desempenha um papel importante na provisao de
cuidado informal para seus membros. Ha um reconhecimento
geral, hoje em dia, de que ela estd no centro das funcoes do

cuidado. Uma grande parte do cuidado acontece no lar. A
vida quotidiana doméstica é caracterizada pelo atendimento
as necessidades fisicas e psicologicas dos diferentes membros
da familia. E no seu contexto social que se salvaguarda a sa-
de e se lida com as doencas"?.

Essas familias ttm como dependentes até trés menores
(70,83%), sendo que dezenove entrevistados tém como ren-
da familiar de até dois salarios minimos, sendo um deles o
saldrio do filho com necessidades especiais, e o outro possi-
velmente do pai ou responsavel. O mesmo foi encontrado em
um estudo sobre as atividades e participacdo de criangas com
PC, onde a maioria das familias arrecada mensalmente em
média dois salarios minimos"?.

Essas familias ttm como dependentes até trés menores
(70,83%), sendo que dezenove entrevistados tém renda fami-
liar de até dois salarios minimos, sendo um deles o salario do
filho com necessidades especiais, e o outro possivelmente do
pai ou responsavel. O mesmo foi encontrado em um estudo
sobre as atividades e participacao de criancas com PC, onde
a maioria das familias arrecada mensalmente em média dois
salarios minimos"3.

Das familias pesquisadas, grande parte possui casa prépria
(75%), sendo que doze casas tém entre cinco e seis pecas, 23
tém banheiro com 4gua encanada e para 16 familias o acesso
da casa € asfaltado e possui sistema de esgoto na rua. Como
visto em outro estudo, o ambiente serve como determinante
da satde, a habitagao se constitui em um espago de constru-
¢ao da satde e consolidagao do seu desenvolvimento. A fami-
lia tem seu assento na habitacdo e, com isto, a habitacdo é o
espaco essencial, o veiculo da construcdo e desenvolvimento
da satde da familia™.,

Em relacdo a adaptacdo da casa e comodos para realizar as
transferéncias das pessoas com paralisia cerebral, 22 respon-
deram que a casa ndo esta adaptada, isso pode ser um fator
perturbador para o familiar, pois nas atividades da vida diaria
a maioria dessas pessoas € totalmente dependente. Em crian-
cas com PC, o ambiente domiciliar deve ser consistentemente
avaliado, de forma a indicar as modificagdes necessarias que
visem a promocao da participacdo e independéncia dessas
criangas em suas atividades cotidianas?.

Dependéncia para atividades da Vida Diaria das pessoas

com Paralisia Cerebral

Ao serem questionados em relagdo as atividades da vida
diaria (Tabela 1), os cuidadores revelaram que a maioria das
pessoas com PC era dependente de cuidados, pois, ndo toma-
va banho sozinho (75%), ndo se vestia sozinho (75%), usava
fraldas (62,50%), ndo se alimentava sozinho (58,33%), nao
passava sozinho da cadeira de rodas para a cama (41,66%).
Estes resultados sdo concordantes com os encontrados em
estudo que comparou o desempenho funcional de criancas
normais e criangas com PC. De acordo com o estudo, em
criangas com PC o desempenho dessas atividades é, muitas
vezes, a principal queixa de pais e familiares, e/ou da prépria
crianca. Elas apresentam um repertério de habilidades fun-
cionais de vida diaria diferenciado, e tem dificuldade relativa
para desempenhar diversas atividades de autocuidado®.
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Tabela 1 - Distribuicao das Atividades da Vida Diaria que a pessoa

com PC realiza. Guarapuava (PR), 2008.

hidrocefalia; trés cuidadores responde-
ram que ndo sabiam qual era a doenca

e os outros quatro cuidadores cada um

o L) . . . .
N°. de respostas G verbalizou uma patologia diferente, tais
o S, .
Alimentacio comg). Iencefalla , epller:csm assgcn?da
. . a rubéola, “ataque” e atrofia cerebral.
Alimenta-se sozinho 33,3 . I’ - q ‘ tad
. . B m relagao as respostas apresentadas
Nao consegue ajudar na alimentacao 16 66,7 ¢ oo P P -
observou-se inicialmente que as maes
Banho - .
banh N apresentavam certa confusao entre diag-
Toma banho sozinho 2 8,3 g . -
’ nostico e etiologia da doenca. Algumas
Nao consegue ajudar no banho 22 a7 nao tinham nocado do diagnéstico e ou-
Vestir-se tras realmente nao soberam responder.
Veste-se sozinho 1 4,1 Contudo, é interessante salientar que
Nao consegue ajudar 23 95,9 nao foi observada diferenca nas caracte-
Uso de fraldas risticas das maes que souberam informar
Usa fraldas 15 62,5 corretamente o diagndstico das que nao
Nao usa fraldas 9 37,5 souberam, visto que entre as que soube-
Uso de vaso sanitario ram informar corretamente s uma estava
Faz uso do vaso sanitério sozinho 25,0 cursando ensino superior, outra o ensino
Nao faz uso do vaso sanitario sozinho 18 75,0 medlo € t(')das as demais tlnham no ma-
- ximo ensino fundamental incompleto,
Transferéncias . .
) ) duas inclusive eram analfabetas e todas
Passa sozinho da cadeira de rodas para a cama 2 8,3 . ~
- . i eram do lar. Entre as trés que nao soube-
Nao passa sozinho da cadeira de rodas para a cama 10 41,7 .
- , ram, duas eram analfabetas e uma tinha
Nao utiliza cadeira de rodas 12 50,0 . .
ensino fundamental incompleto.
Deambulagao Estes resultados reforcam a necessi-
Caminha sozinho 3 12,5 dade, de salientar a necessidade de as
Ndo consegue caminhar 15 62,5 informacoes referentes ao problema de
Caminha com auxilio 6 25,0 satide da crianca com PC sejam dadas

De fato, a crianga com PC, em decorréncia das limitagoes,
torna-se cada vez mais dependente de sua mae e de seus fa-
miliares, o que pode dificultar o processo de individualizagao
e da forma que esta sendo abordada a questio da indepen-
déncia nas suas atividades bdsicas da vida diaria 1. Neste
contexto € comum as maes que relataram alteragdo no de-
senvolvimento dos menores, quando comparados com outras
criangas de idade cronolégica semelhante, e apesar disto, a
maioria delas demonstra despreparo nas atividades como as
de assisténcia na higiene, alimentacao, vestudrio, transferén-
cias e atividades ludicas®.

As atividades de vida diaria (AVD) que fazem parte do co-
tidiano infantil incluem tarefas de auto-manutencdo como ba-
nho, vestudrio, alimentacao, uso do banheiro, higiene oral e
comunicacao. O desempenho de tais atividades é importante
para que a crianga seja capaz de satisfazer suas necessidades
basicas, garantindo-lhe maior independéncia e participacao
em seu ambiente domiciliar”.

Percepcao do cuidador (familiar)

Ao investigar junto aos cuidadores o conhecimento que
eles tinham sobre a doenca, constatou-se que apenas nove
deles identificam o problema de saude atual como PC, oito
cuidadores fizeram referéncia a etiologia uma vez que afirma-
ram que a crianca teve meningite, problemas no parto, hipo-
plasia de corpo caloso, hipdxia cerebral do lado esquerdo e

por profissionais experientes, em lin-
guagem simples e acessivel, para pos-
sibilitar a compreensao adequada do que estda sendo falado
12 Além disso, entende-se que estas informagoes devam ser
repetidas de tempos em tempos visto que existe um despre-
paro emocional e/ou técnico de profissionais de satde para
detectar, em comunicar e em orientar os pais quanto a pa-
ralisia cerebral, existindo também uma “barreira lingiistica”
que separa os profissionais da saide do doente em especial
aqueles de classes populares®.

Para nove responsaveis pela crianca com PC a doenca [...]
nao tem cura [...], ja sete responsaveis acreditam que [...] tem
cura sim [...], e trés deles apresentam respostas do tipo [...] ndo
sei se a doenca tem cura [...]. Essas respostas nos levam a refletir
sobre a dificuldade que os cuidadores apresentam em relagao
ao entendimento sobre a doenca e seu progndstico, questoes es-
tas que ja haviam sido evidenciadas em estudo que avaliou o ni-
vel de conscientizacdo de maes de criangas com PC espéstica®.

Essa falta de entendimento fica ainda mais evidente diante
das respostas apresentadas ao questionamento sobre o que
poderia ser feito pela crianca com necessidades especiais, vis-
to que oito deles responderam nao saber, cinco referiram que
a crianga deveria fazer fisioterapia, trés cuidadores referiram
que eles deveriam estimular essas criangas.

Expectativas positivas ou negativas quanto ao desenvolvi-
mento e o futuro do filho podem ser influenciadas pelo en-
tendimento das informagdes passadas, prejudicando em al-
gum momento, o oferecimento dos recursos especializados
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necessarios ao bom desenvolvimento dessa crianca. O trata-
mento da PC deve ser realizado por uma equipe multipro-
fissional e o mais precocemente possivel e tem por objetivo
um melhor desenvolvimento neuropsicomotor, promovendo
o melhor nivel de independéncia possivel para essas criancas,
que devem ser continuas para manter todas as conquistas al-
cancadas com essas criangas®'?.

Em estudo sobre os significados e crencas do cuidador
familiar, foi evidenciado que ha necessidade de acompanha-
mento pelas equipes de satde aos cuidadores, pois a inse-
guranca de vivenciar sentimentos novos e dolorosos envolvi-
dos no cuidado exige um preparo emocional dos cuidadores
que nem sempre recebem essa atencao da equipe"?.

Quando questionados quanto ao conhecimento do que o
fisioterapeuta faz na APAE, quatorze apresentaram respostas
do tipo “faz exercicios e ajuda a desenvolver a crianca”. Os
demais referiram nao ter conhecimento daquilo que é reali-
zado numa sessao de fisioterapia, sendo que seis referiram
nunca ter participado/assistido um atendimento fisioterapéu-
tico. A maioria das pessoas participantes do estudo possuia
baixa condicao socioeconémica, o que justifica o fato de as
criangas com PC nao freqiientarem outros servicos de fisio-
terapia que nao o da APAE e, por conseguinte, desconhece-
rem o que é realizado em uma sessdo de fisioterapia.

Talvez a falta de conhecimento relatado também se deva
a elevada demanda de pacientes e a insuficiéncia de espaco
fisico, o qual nao permite a entrada de acompanhantes nas
sessdes de fisioterapia. Embora a maioria dos alunos faca
o deslocamento de casa até a escola em 6nibus especial,
constatamos que até mesmo as poucas maes que levavam
seus filhos até a instituicdo e |4 permaneciam até o térmi-
no das atividades ndao podiam acompanhar o atendimento
fisioterapéutico. Este fato causa um distanciamento na inte-
racao fisioterapeuta-cuidador, pois os pais poderiam forne-
cer informagoes importantes ao fisioterapeuta, afinal é ele
quem convive no dia-dia com a crianca. Por outro lado o
fisioterapeuta poderia orientar a realizagcdo de exercicios e
posicionamentos adequados para serem utilizados no domi-
cilio. Cabe salientar que o tratamento da PC deve ser reco-
mendado o mais precocemente possivel e por uma equipe
multiprofissional, conforme j& mencionado, também deve
enfocar a relacdgo mae-filho como estratégia de maneira
completa nestes casos®2?,

Os cuidadores foram questionados quanto a possibilidade
de repetir em casa os exercicios repassados pelo fisioterapeu-
ta. Todos os entrevistados responderam que poderiam estar
tentando aplicar esses exercicios no domicilio. Na verdade
os cuidadores até tinham a intencdo de participar da terapia,
mas nao haviam sido convidados, e para o fisioterapeuta a
auséncia do cuidador na sessao denotava falta de interesse o
que na verdade, era a falta de espaco na clinica que impos-
sibilitava esse intercambio de informacgdes. Em estudo reali-
zado com as maes de criangas com PC, foi encontrado que
todas as maes explanaram a importancia de sua participagao
no tratamento do seu filho, quer seja nos cuidados diérios, ou
realizando praticas orientadas pelos profissionais®.

Quando questionados sobre como poderiam melhorar a

qualidade de vida das criancas, dez cuidadores responderam
nao saber; outros fizeram referéncia a uma educacéo junto a
crianga:
[...] auxiliando e levando nos atendimentos [...] (cinco
cuidadores);
[...] estimulando em casa e brincando com eles [...] (dois
cuidadores);
[...] incentivando e ajudando [...] (dois cuidadores);
Alguns percebiam a necessidade de existir algumas mu-
dancas pessoais para entdo ajudar a crianca:
[...] aprender a fazer os exercicios [...] (um cuidador);
[...] tirando carteira de motorista para conduzir meu filho
[...] (um cuidador);
[...] deixei o trabalho para cuidar dele [...] (um cuidador).

As respostas desses familiares denotam o cuidado e a in-
tencao da maioria desses pais em melhorar a qualidade de
vida das criancas com PC. Em estudo realizado sobre partici-
pacao da familia no trabalho fisioterapéutico em criangas com
PC, a maioria das maes afirmou perceber resultados positivos
com o tratamento de fisioterapia e que a partir do inicio das
atividades fisioterapéuticas, os filhos apresentaram melhoras
mediante alguns desempenhos que nao apresentavam ante-
riormente, como sentar, rolar, ficar em pé, engatinhar, andar,
andar com apoio e pegar objetos?”.

A atuacao dos pais no tratamento pode atingir mais do que
o previsto, principalmente quando se trata de uma crianca
motivada, que convive com uma familia que lhe auxilia, ama
e incentiva. Mesmo diante das incapacidades, deve-se estimu-
lar e incentivar a familia para a realizagao das atividades no
domicilio pois o carinho e atencao da familia sao importantes
para reforgar o vinculo com a crianga, o que por sua vez favo-
rece o seu desenvolvimento global”®.

CONSIDERACOES FINAIS

A crianga com paralisia cerebral tem direito a avaliagao e
a cuidados durante toda sua vida. O tratamento constante e
os programas de apoio sdo essenciais para minimizar a dete-
rioracdo e o efeito negativo que isso tem sobre a qualidade
de vida, assim como sobre recursos financeiros e outros.

Nesta pesquisa, verificou-se que a percepcdo da familia e
do cuidado fisioterapéutico ainda estd abaixo do esperado,
pois a grande maioria dos cuidadores nao apresenta o grau
necessario de informacdes sobre a patologia e o tratamento
fisioterapéutico. Isso revela a importancia desses cuidadores
em obter conhecimento sobre a PC, pois podem assumir um
papel mais ativo na reabilitacao.

Os dados revelaram a falta de interacao entre o cuidador
e o fisioterapeuta, provavelmente em decorréncia da falta
de espaco fisico, possibilitando aquelas maes que perma-
neciam na escola a participar das sessdes de fisioterapia e
também devido a elevada demanda que nao permitia tempo
suficiente para os fisioterapeutas estabelecerem interacoes
com as familias. Assim, sugerem-se estratégias que promo-
vam mais interacao familiar-fisioterapeuta, possibilitando
ao cuidador participar do tratamento, aprender e colocar
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Percepcao da familia quanto a doenca e ao cuidado fisioterapéutico de pessoas com paralisia cerebral

em pratica atividades benéficas para a crianca. Além disso,
o estudo evidenciou a importancia de conhecer, orientar e
ouvir o cuidador, pois ele é a pessoa que estd em contato

mais préximo com a crianca que tem paralisia cerebral e
pode ser o maior aliado na melhoria da qualidade de vida
desta crianga.
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