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RESUMO: O tornar-se familia de uma crianca com paralisia cerebral é um processo complexo. Exige da equipe de satde, preparo
profissional, além dos aspectos éticos e estéticos do processo de cuidar dessa familia. Sob este prisma, objetivou-se conhecer como a
familia de criangas com paralisia cerebral percebe a transmissao das orientacdes da equipe de satide para o cuidado a crianga com a
paralisia cerebral. O estudo foi fundamentado com base na perspectiva de Heidegger e Gadamer. Consiste em um estudo qualitativo,
exploratério-descritivo, realizado na cidade do Rio Grande-RS, tendo como participantes seis familias, totalizando nove sujeitos.
Utilizou-se entrevistas semiestruturadas para a coleta das informacdes, as quais foram analisadas segundo Analise Tematica. Na
interpretacdo das informagdes foram encontradas incongruéncias entre as orientagdes proferidas pela equipe de satde e as demandas
apresentadas pelas familias para prestar o cuidado a crianga com necessidades especiais. Constatou-se a relevancia de uma equipe de
saude instrumentalizada para o cuidado integral, focado nas necessidades dessas criancas e suas familias.

DESCRITORES: Cuidado. Criangas com deficiéncias. Familia. Paralisia cerebral. Enfermagem.

THE FAMILY OF CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY: PERCEPTION
ABOUT HEALTH TEAM ORIENTATIONS

ABSTRACT: Becoming the family of a child with cerebral palsy is a complex process, demanding professional preparation from
the health team, besides the ethical and esthetical aspects of these families” care process. In this context, the aim was to get to know
how families of children with cerebral palsy perceive the health team’s information transmission for care delivery to children with
cerebral palsy. The study was based on the perspective of Heidegger and Gadamer. A qualitative, exploratory and descriptive study
was developed in Rio Grande-RS, Brazil, involving six families, with a total of nine subjects. Semi-structured interviews were used
to collect data, later analyzed according to Thematic Analysis. When interpreting the information, incongruities were found between
the health team’s orientations and the families” demands for appropriate care delivery to children with special needs. It is relevant for
health teams to be well equipped for holistic care delivery, focusing on the needs of these children and their families.

DESCRIPTORS: Care. Disabled children. Family. Cerebral palsy. Nursing.

FAMILIA DEL NINO CON PARALISIS CEREBRAL: PERCEPCION SOBRE
DE LAS ORIENTACIONES DEL EQUIPO DE SALUD

RESUMEN: Tornarse familia de un nifio con paralisis cerebral es un proceso complejo, exige del equipo de salud preparo profesional,
aspectos éticos y estéticos del proceso de cuidar de esa familia. Desde este punto, se objetiva conocer cémo la familia de nifios con
paralisis cerebral percibe la transmisién de las orientaciones del equipo de salud para el cuidado con estos. El estudio se basé en
la perspectiva de Heidegger y Gadamer. Se trata de un estudio cualitativo, exploratorio-descriptivo, realizado en la ciudad de
Rio Grande-RS, Brasil, participaron seis familias, total de nueve sujetos, se utiliz6 entrevistas semiestructuradas para la colecta de
informaciones, analizadas segundo el Analisis Tematico. En la interpretacion de informaciones fueron encontradas incongruencias
entre las orientaciones dadas por el equipo de salud y las demandas presentadas por las familias al prestar cuidado a los nifios con
necesidades especiales. Se constata la relevancia de un equipo de salud instrumentalizado para el cuidado integral, focalizando en
las necesidades de esos nifios y sus familias.

DESCRIPTORES: Cuidado. Nifos con discapacidad. Familia. Paralisis cerebral. Enfermeria.
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INTRODUCAO

A encefalopatia hip6xico-isquémica perinatal
é o termo empregado para designar achados clinicos
e neuropatolégicos que ocorrem no recém-nascido
submetido a um episédio significativo de asfixia
perinatal, sendo a causa mais comum de deficiéncia
neurolégica ndo progressiva na infancia. Tais defi-
ciéncias incluem uma variedade de anormalidades
denominadas de Paralisia Cerebral (PC).!

As lesdes neurolégicas ocasionadas pela
asfixia neonatal, que desencadearam uma PC, nao
podem, com a tecnologia existente hoje, receber
uma terapéutica capaz de reduzir a drea compro-
metida. Em virtude disso, o tratamento é realizado
com o objetivo de promover o maior grau de in-
dependéncia possivel a crianca. Sendo necessario
que o inicio do tratamento ocorra precocemente,
pois quanto mais cedo for estimulado o sistema
nervoso central, melhor sera a sua resposta.”®

Neste sentido, a revelacao do diagnostico e
prognostico a familia, representa um momento que
necessita ser vislumbrado com cautela e preparo fo-
calizando as dimensdes humanas, emocionais e pro-
fissionais dos integrantes da equipe de satde, que
ird realizé-lo. A incompreensao, ou, até mesmo, em
alguns casos, a negacao das necessidades especiais
decorrentes da PC, por parte da familia, pode levar
a uma postergacao do inicio do tratamento e, ao
aumento das dificuldades vivenciadas pela familia
para prestar os cuidados a crianca com necessidades
especiais,* bem como a perda de um tempo precioso
de estimulagdo fisica e cognitiva a crianca.

Estudos®” tém demonstrado que as crian-
¢as com necessidades especiais, principalmente
aquelas portadoras de graus leves e moderados,
estdo sendo encaminhadas, tardiamente, para os
programa de estimulacdo, o que prejudica seu
processo de crescimento e desenvolvimento.

O prognostico da crianca com PC pode ser
mais ou menos reservado, de acordo com a locali-
zacao e o tamanho da lesdo neurolégica, entretan-
to, indiferentemente do nivel da PC que a crianca
apresenta, o seu desenvolvimento encontra-se
fortemente atrelado a realizacdo de estimulacao
fisica e cognitiva e do cuidado recebido de sua fa-
milia, uma vez que ela é considerada sua principal
rede de cuidados, permitindo que a mesma supere
suas proprias limitagdes e, concomitantemente,
aumente a sua qualidade de vida.

No entanto, o vir-a-ser familia de uma crianca
com PC, é um processo delicado e complexo, que
exige um redimensionamento do seu modo de ser-
no-mundo. A forma como essa familia se adapta as

novas situacdes, depende das experiéncias prévias,
crencas, valores de cada um de seus integrantes,
além da influéncia, do espaco que ocupam e dos
papéis que desempenham.”® A reorganizacao do
projeto existencial da familia e a adocao de um
existir auténtico sao imprescindiveis para o desen-
volvimento da crianga, pois acredita-se que, desta
forma, a familia podera cuida-14, atendendo as suas
necessidades. A crianca é um ser-no-mundo em
processo de construgdo, tanto nos aspectos biol6gi-
cos como simbdlicos e necessita de amor e cuidado
para manifestar-se plenamente como tal.>*

Nessa perspectiva, torna-se possivel per-
ceber a importancia das relagdes entre os seres
humanos, enfatizando mais especificamente,
neste estudo, a questdo do cuidado prestado pela
equipe de satide da Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal e da Pediatria a familia da crianca com
PC, desde o periodo neonatal. Frente ao exposto,
cabe destacar que a crianca com PC necessita ser
cuidada pela familia, a fim de atingir seu poten-
cial maximo. Todavia, a familia, também precisa
ser cuidada pela equipe de satde, de forma que
consiga redimensionar o seu modo de ser-no-
-mundo para cuidar da crianca. Desta forma, urge
a necessidade de que a enfermeira, assim como
os demais integrantes da equipe de satide, atuem
priorizando o planejamento do cuidado, a partir
das necessidades de cada crianca e familia.

Sendo assim, vislumbrando as peculiarida-
des que concernem o cuidar de uma crianca com
PC, e a paralela necessidade de cuidar da familia,
objetivando que ela possa desenvolver o seu
papel de cuidadora da crianga, emergiram ques-
tionamentos, referentes as orientacdes oferecidas
pela equipe de satide as familias responsaveis
pelo cuidado as criangas e sobre a percepcao da
eficacia destas no cotidiano de cuidado para com
as criancas. Desta forma, buscou-se transformar
inquietagdes em alicerces para a construgao do
presente estudo, com base na perspectiva de
Heidegger e Gadamer, almejando-se torna-lo um
instrumento para melhoria da qualidade de vida
das criangas que vivem com PC.

Para tanto, objetivou-se conhecer como a
familia de criancas com paralisia cerebral percebe
a transmissao das orientacdes da equipe de satide
para o cuidado a crianca com paralisia cerebral.

PERCURSO METODOLOGICO

Nesta pesquisa, realizada no municipio de
Rio Grande, interior do Estado do Rio Grande
do Sul, utilizou-se a metodologia descritivo-
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exploratéria, a luz da abordagem qualitativa. E
qualitativa enquanto busca incorporar os sentidos
e os significados dados pelas familias de criangas
com paralisia cerebral, em relacado as orientacdes
recebidas da equipe de satide para cuidado a
crianga com a paralisia cerebral. Portanto, trabalha
com os significados, motivos, aspiragdes, crencas,
valores e atitudes, em constante transformacao.!?

O estudo obteve aprovagdao do Comité de
Etica em Pesquisa da Associacdo de Caridade
Santa Casa do Rio Grande, sob o ntiimero 002/2008.

Participaram do estudo seis familias, com-
postas por seis maes, duas avos maternas e um avod
materno, por serem considerados os cuidadores da
crianga. Os participantes foram identificados por:
F1Mae, F1Vo, F2Mae, F2V6, F2V06, até a F6Mae,
respectivamente, conforme a ordem da entrevista
e o grau de parentesco com a crianga.

Convém informar que os participantes do
estudo foram todas as familias das criangas que
nasceram com APGAR menor ou igual a trés, no
quinto minuto, com diagnoéstico de asfixia perina-
tal grave, na cidade do Rio Grande-RS, nos anos
de 2005, 2006 e 2007, e que estivessem vivas no
momento da coleta das informagdes. A captagdo
dos participantes ocorreu a partir da consulta em
prontudrios das mulheres que passaram pelo pro-
cesso de parturicao em dois hospitais da cidade.

Os participantes convidados a participar do
estudo foram contatados em suas residéncias, acei-
taram fazer parte da pesquisa e assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido. Preservou-
se a privacidade dos depoentes, respeitando-se o
seu anonimato e o sigilo das informagoes, em seus
aspectos éticos.

As informagdes foram coletadas mediante
entrevistas semiestruturadas, as quais foram gra-
vadas e transcritas apds a sua realizagao. Buscou-
se abordar questdes envolvendo as orientacoes
proferidas pela equipe de satde a familia para
cuidar da crianca com PC.

Para a interpretagdo das informagdes coleta-
das, optou-se em analisa-las por meio da anélise
tematica, que consiste em trés etapas: pré-analise,
exploragdao dos dados, tratamento dos resultados
obtidos e interpretagao.'? Na pré-analise, os dados
coletados foram transcritos na integra. A seguir
foram realizadas leituras e releituras flutuantes,
com a finalidade de tomar contato exaustivo com as
informacodes colhidas. Prosseguindo, procedeu-se a
organizacao dos dados transcritos através da visu-
alizacdo individual de cada entrevista, destacando
os aspectos relevantes. Ap0s esta etapa, realizou-se

o mapeamento das falas das entrevistas, assinalan-
do os principais pontos, para facilitar a visualizagdo
do material como um todo. Na etapa de exploragdo
dos dados foi assinalado, no material, tudo o que
era significativo, ou seja, palavras, frases, paragra-
fos de mesmo contetido tematico, identificando as
unidades de registro e fazendo os recortes neces-
sarios. Novas leituras foram realizadas, buscando
apreender o significado manifesto e/ ou oculto das
observacdes e informacgdes contidas nos relatos,
encaminhando a novas reflexdes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao dialogar/dar voz as familias das criangas
que sofreram asfixia perinatal grave, sobre sua
percepcao em relacao as orientagdes proferidas
pela equipe de satde, para o cuidado a crianca com
PC, foi possivel identificar incongruéncias entre
as orientagdes proferidas pela equipe de satde
e as demandas apresentadas pelas familias, para
prestar o cuidado a crianca com necessidades es-
peciais. A partir da interpretagao das informagdes
dos participantes do estudo foram construidas as
seguintes unidades tematicas: Orientacdes dispo-
nibilizadas pela equipe de satide a familia para o
cuidado a crianga com PC e Diadlogo: uma neces-
sidade para orientacdo para o cuidado.

Orienta¢oes disponibilizadas pela equipe
de satide a familia para o cuidado a crianca
com PC

O cuidar da crianga com necessidades espe-
ciais, decorrentes de uma PC e sua familia ultrapas-
sa o cuidado numa mera perspectiva biologicista,
agregando muito mais do que as questdes anatomo-
-fisiol6gicas da PC. Desta forma, defende-se que o
cuidar da crianga com PC e de sua familia implica
em compreender os sentidos e significados dados
por eles a cada situacdo vivida ao longo de sua
existéncia. Implica também, na utilizacdo conjunta
das instrumentalidades tecnolédgicas disponiveis
a serem postas em prol dos sucessos praticos al-
mejados, ou seja, na jungdo entre as tecnologias do
conhecimento cientifico e a significagdo que esses
seres de cuidado ddo a cada momento existencial.

Ao conhecer as percepgdes das familias sobre
as orientacoOes recebidas para o cuidado a saade da
crianca com PC fornecidas pela equipe de satde,
foi possivel identificar que, as orientagdes para o
cuidado apresentam-se incipientes frente as neces-
sidades e a complexidade do ser-crianca com PC e
do ser-familia. Ao dar voz as familias observou-se
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uma limitagdo dos cuidados prestados pela equipe
em relacao as orientagdes proferidas sobre como
cuidar da crianga com PC.

Nio, ninguém deu cuidado especial nenhum. Sé
mandaram eu observar ele, mas nio me deram cuidado
especial nenhum [...] so disseram para observar, acho
que era se ele comia bem, dormia bem, ndo sei bem o
que era para observar (F1Mae); [...] para mim eles ndo
disseram nada. Até quando ele saiu [do hospital] eu tava
junto com a guria [F1Mae] e tudo, mas eles [profissio-
nais] ndo disseram cuidados especiais, so disseram que
ele tava bem (F1V0); [...] ndo me falaram nada (F2V06);
[...] ndo, nao disseram nada, assim, de cuidado (F2V0).

A partir das falas pode-se perceber que essas
familias foram pouco esclarecidas em relacdo a
maneira de cuidar da crianca. A F1Mae refere ter
sido orientada a observar seu filho, entretanto, ao
ser questionada sobre o que deveria observar, teve
dificuldades de responder. Orientar a méae a ob-
servar algumas caracteristicas na alimentagdo, no
crescimento e desenvolvimento da crianca é algo
imprescindivel. Entretanto, é fundamental que a
mae, ou quem for o cuidador-observador, saiba
o que deve observar, sem isso a recomendagdo
nao possui uma validade, ou seja, o cuidador nao
saberd como e nem para que realiza-la.

O acompanhamento do desenvolvimento
e crescimento consiste em uma acdo essencial
revestindo-se de nuances de maiores proporgdes
quando a crianga sofreu asfixia perinatal grave e
por isso desenvolveu PC. Essa necessidade especial
além de ser caracterizada predominantemente, por
disfunc¢éo sensoriomotora, envolvendo distarbios
no tonus muscular, postura e movimentagao
involuntéria, que se manifestam pela falta de
controle sobre os movimentos, por modifica¢des
adaptativas do comprimento muscular e, em al-
guns casos, chegam a resultar em deformidades
6sseas,® também podem apresentar outros dis-
tarbios associados de frequéncias variadas como:
deficiéncia mental; epilepsia; alteracoes visuais e
da linguagem; dificuldades para a alimentagao;
constipagao intestinal; distarbios de comportamen-
to.?1314 Situagdes que fortalecem a relevancia da
observacgao e do acompanhamento dessa crianga.

Entretanto, a F1Mae ndo compreendeu a
relevancia de observar seu filho, tampouco, sabia
o que era de fato importante observar, essa situ-
acdo reforca a necessidade de se rever a relacao/
comunicacao entre a equipe de satide e a familia.
Visto que, a relacdo entre profissional de satde
e a familia, ainda encontra-se, em muitos casos,
mediada por uma relacao desigual, em que, apenas

um é considerado o “provedor do saber”. Outro
estudo'® realizado com o objetivo de compreender
o significado da prética educativa na formacao
do vinculo entre os usudrios, a equipe pedidtrica
e os servigos de satide, divulgou como resultado
impactante que a educagdo em satide ainda per-
manece centrada no saber dos profissionais.

A relacao que precisa existir entre o profis-
sional de satide e a familia deve ser mediada numa
perspectiva de sujeito-sujeito, e ndo de sujeito-
objeto.'*'” Tendo em vista que ambos sdo seres
humanos auténticos (profissionais e familiares)
que possuem conhecimentos e informagodes im-
portantes, vindos de saberes diferentes, mas que
podem/ precisam se complementar.

Cabe salientar que a enfermeira tem um pa-
pel fundamental para explicar/ orientar as familias
em relagdo aos cuidados que serdo necessarios
para com a crianca, por meio de uma linguagem
clara e compreensivel, evitando a utilizagao de
termos técnicos, bem como, ela necessita realizar
o feedback, a fim de comprovar que a orientacao
disponibilizada a familia foi compreendida.

Sob essa 6tica a agdo/ato de conseguir esta-
belecer um didlogo, entre cuidador e ser cuidado,
permite a constru¢do de uma racionalidade pro-
pria, que ird emergir como o produto do encontro
dial6gico e cuidador desses dois seres auténticos.'®
No entanto, se os profissionais da satde agirem
impondo seu conhecimento cientifico, podera
suscitar um distanciamento entre os profissionais
e as pessoas que deseja cuidar.

Dialogo: uma necessidade para orientagao
para o cuidado

O dialogo quando estabelecido como uma
forma de cuidado permite a construcao de uma
racionalidade propria, ou seja, trata-se de um pro-
duto que emerge do encontro dial6gico e cuidador
de dois seres humanos auténticos, com experiéncias
e saberes proprios, saberes em perspectivas dife-
rentes, mas de igual importancia, que no contexto
do encontro sdo valorizados.'*'” A familia expressa
sua perspectiva, suas observacoes feitas no dia-a-
dia da crianca e o profissional utiliza-se delas ao
realizar a avaliacdo da crianca. A familia por sua
vez apropria-se das orienta¢des/ informacoes dadas
pelo profissional para melhorar o cuidado a crianca.
Assim, tem-se uma troca e uma construcao conjunta
de conhecimentos, que irdo beneficiar a crianca.

O emissor e o receptor em um didlogo devem
falar a mesma “lingua”. As expressoes, as palavras
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utilizadas, precisam ser entendidas por ambas as
partes;'*® caso contrario o receptor passa a ser um
deposito de informacdes. Ele recebe uma série de
contetdos, mas que ele ndo consegue absorver,
nao ocorre uma colocacao pratica da informacgao
recebida.’® Se a mae nao souber como e o que ela
deve observar, ela nao podera colocar em préatica
tal agdo. Por menor que seja a adaptagdo, na ro-
tina familiar para o cuidar da crianga com PC, os
resultados podem ser significativos, tanto para o
crescimento e o desenvolvimento infantil, quanto
para a minimizac¢do do estresse familiar."

Ah, falaram so6 que tinha que tomar o leite NAN,
mas é tri caro! [...] (F2Mae).

Um médico, eu ndo tinha visto ele todo o tempo
[...], no dia que eu vim para casa ele me falou algumas
coisas que eu tinha que fazer, tipo cuidar quando eu des-
se banho, [...] para levar ela para fazer o teste do pezinho
[...]. Al me deu a receita, até me deram um remédio ld de
dentro, a enfermeira chefe era muito minha amiga e ela
me deu o remédio que ele me receitou, ai tudo direitinho
as medidas da seringa (F3Mae).

Ah, umavez a guria queria que eu desse banho nela
dentro da UTI, mas eu disse que eu nio me sinto pronta,
eu tinha medo. Dai quando ela foi pra pediatria me deram
uma banheira e te vira, oh, a dgua é ali no chuveiro, pega
ali e dd o banho, tipo toma que o filho é teu [...]. Tu acha
que me disseram alguma coisa? Nio. E toma a banheira
e tevira, [...], ninguém me falou nada [...] (FAMae).

[...] assim, a doutora disse para mim que ele é
uma crianga, assim, que tem que ter vdrios cuidados.
No caso assim, tipo pegar vento encanado [...], e cuidar
se ele ndo vomitd verde. [...] falou para mim que eu ndo
usasse perfume, que ndo usasse talco, perfume, talco,
cheiro, coisas forte [...] (F6Mae).

As falas demonstram que essas familias
receberam orientagdes sobre alguns cuidados,
contudo, nenhum cuidado especifico em relagao
as necessidades especiais da crianga.

A F2Mae menciona ter sido orientada a ali-
mentar o seu filho com NAN, mas diz que este é
muito caro, sendo invidvel a sua compra. Ao se
realizar orientagdes para o cuidado, o profissional
também deve considerar as questdes financeiras. E
importante saber se a pessoa terd ou nao condicdes
psiquicas, econdmicas, sociais, de seguir as orienta-
¢Oes, muitas vezes, ela pode sentir-se acanhada, para
solicitar outras alternativas que também, poderiam
ser utilizadas. Dessa forma, cabe ao enfermeiro
sensibilizar-se quanto a importancia de expor al-
ternativas aplicaveis ao contexto de cada individuo.

A F4Mae fala sobre a dificuldade sentida por
ela para dar o banho em sua filha. Vale destacar

que o banho deve ser um momento prazeroso, no
qual se pode fortalecer o vinculo entre a mae e o
filho, estimular as habilidades motoras, cognitivas
da crianga.’” Quando ela foi estimulada a dar o
banho na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN), sentiu-se insegura para fazé-lo naquele
momento, entretanto, na pediatria, sentiu-se no
compromisso de realizar o banho sozinha. A acao
de dar o banho pode parecer simples, mas a FAMae
nao se sentia segura para realiza-lo. A crianca aca-
bara de sair da unidade semi-intensiva, fazendo
com que a Mae ainda a considere muito fragil, o
que explica perfeitamente o receio materno.

Situacdo semelhante foi encontrada num
estudo desenvolvido,® em que identificaram di-
ficuldades no didlogo entre os profissionais e as
maes sobre como cuidar da crianca. As autoras
concluiram que para a equipe de satide a mulher
ao tornar-se mae tem que saber e fazer certas agdes
como o dar o banho. Na situacdo da F4Mae os
profissionais de satide poderiam ter minimizado
esse medo, com uma atitude simples, por exemplo
acompanhando-a durante o primeiro banho.

A fragilidade da crianga costuma ser assus-
tadora para alguns pais, em muitos casos, eles a
percebem como uma porcelana chinesa, gerando
medo exacerbado de errar e inseguranca.?

Sabe, eu dizia assim, para minha mae, eu nio vou
consegui cuidar dele, e ela dizia assim, como ndo vai
consegui tu jd tivesse um [...]. Eu cheguei em casa, |...]
e o pai 5 [nome] pergquntou como é que se pega ele? Eu
ndo sei [...]. Porque quando ele veio para ci ele era um
ratinho [...] (F5SMae).

A F5Mae consegue expressar no trecho
acima, a dificuldade e o medo sentido por ela e
pelo F5Pai para cuidar do filho, pois se sentiram
inseguros frente a fragilidade de um bebé, tao
pequeno, e que acabara de receber alta hospitalar.

Retornar para a casa com um bebé com
necessidades especiais, que apds o nascimento
esteve internado numa UTIN sendo responsavel
por ele, é considerado um obstaculo a ser trans-
posto. Muitas vezes, o hospital representa um local
seguro, onde as dificuldades que surgem podem
ser contornadas pelos profissionais especializados,
enquanto o ir para a casa pode representar a perda
dessa protecdo e a sensagdo de medo, ansiedade,
de receio em relacdo a forma como sera realiza-
do o cuidado ao recém-nascido.* Sendo assim, é
fundamental que os pais sejam preparados para
cuidar da crianga desde o pré-natal e que, apo6s a
alta hospitalar, sejam referenciados a uma unidade
de satde capaz de oferecer o suporte necessario
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com vistas a facilitar o crescimento e o desenvol-
vimento da crianca.

Se a alta hospitalar é um acontecimento me-
recedor de atencdo por parte da equipe quando se
trata de um recém-nascido que ndo sofreu nenhuma
intercorréncia, o mesmo tem um agravante quando
a crianga possui PC, ou sofreu asfixia neonatal, cujas
consequéncias ainda ndo foram definidas, tendo
em vista, a multiplicidade de cuidados especificos
de que ela necessitara. Diante desse processo, a
enfermeira e toda equipe de satide deve elaborar
estratégias de atuacao junto com a famdlia, a fim de
preparé-los para cuidar da crianga.

O cuidar da crianca, também, é cuidar de sua
familia. O apoio a mae, ao pai ou outro integrante,
permite que a familia consiga aperfeicoar as suas
habilidades, reduzir os seus medos, clarear suas
fantasias, auxiliando-os a perceber a crianga como
um ser real, diminuindo o estereétipo de uma fi-
gura fragil e “in-manipulavel/intocével” passado
para os pais durante a internagdo na UTIN.

Ao se receber o diagndstico da doenca cro-
nica de um filho ocorre a desestruturacao de toda
uma familia. Esta situagdo exige a construcao de
novas formas de ver o mundo a sua volta, de mo-
bilizar recursos individuais, familiares e sociais
muitas vezes desconhecidos. As limitacGes das
criangas, em geral, se constituem em limitacoes
para os proprios pais, que evidenciam as davidas,
angustias e desconhecimentos dos mesmos.

No entanto, ap6s a aquisicdo de recursos de
diversas ordens, de conhecimentos relativos ao cui-
dado e de uma busca pelo entendimento da situacao
vivida, percebe-se a superacao e o engajamento na
luta pela qualidade de vida da crianca, refletida no
grau e na qualidade do cuidado prestado.

A acdo de cuidar da familia desencadeia nela
a sensagao de seguranca ao ndo se perceber sozinha
frente a responsabilidade de cuidar da crianga. “A
responsabilidade com o outro é uma atitude que
reforca os lacos nas rela¢des do ser-no-mundo, é um
existir auténtico” """ O estar-no-mundo permite ao
ser condi¢des de “vir a ser”, visto que “é na relacao
com o outro e através do outro, que o ser passa a
assumir a sua existéncia humana, conhece-se e a
reconhece como um ser Unico manifestando sua
propria maneira de ser”.'*'*" Sob essa ética todas
as oportunidades devem ser aproveitadas, pelos
profissionais da satde, com énfase na enfermeira,
para conversar, trocar experiéncias com os pais,
mediando condicdes para o cuidar da crianga.”

Entre as condi¢Oes necessarias no desen-
volvimento do processo de cuidar é fundamental

que se tenha disponibilidade, respectividade,
intencionalidade, confianca, promovendo, como
consequéncia, o crescimento de ambos: ser que
cuida e ser cuidado." Os momentos devem ser va-
lorizados e tratados como impares, no processo de
capacitagdo/ preparo dos pais para a alta hospitalar
e principalmente, para cuidar da crianga no domici-
lio. Essa situacao é salientada no trecho que segue:

[...] sei la eu acho assim, que eram para terem
me dito, [...] eram para terem conversado comigo, |...]
dela ter esse problema, [...] eu poderia ter levado ela
cedo para o tratamento. ‘Olha leva ela mae, leva ela na
APAE'. Sei ld onde, mas comega a fazer alguma coisa,
claro que com certeza alguma coisa [sequela] ela ia fica,
ela ndo ia fica sem sequela nenhuma, com tudo o que
ela passou. [...] eu sei que eles nio sabiam o tamanho
da sequela. Mas se eles imaginam que vai te alguma
coisa [sequela], entdo porque jd ndo comeca a faze a
estimulagdo precoce? Nio ia custa nada, né? (F4AMae).

A F4Mae descreve, no depoimento acima, a
falta de um encaminhamento para a estimulagao
precoce, criticando a auséncia de ser referenciada
para um servico especializado de atendimento para
a sua filha. A auséncia de um didlogo eficaz entre
a equipe de satde e a familia levou a uma poster-
gacdo, desnecessaria, do inicio do tratamento, fato
que também foi encontrada em outros estudos.*>*

A crianga, nessa situacdo, ao receber a alta
hospitalar deveria ser encaminhada para um
servigo de estimulagdo precoce, com o intuito de
iniciar um tratamento o mais prematuramente
possivel, a fim de atingir o alcance maximo das
suas potencialidades, indiferentemente de quais
sao as suas necessidades especiais.

As alteragdes impostas pela PC terdo uma
variabilidade significativa conforme os estimulos
oferecidos. O sistema nervoso central, ao sofrer al-
guma lesdo, com a tecnologia atual, ainda ndo possui
capacidade de reconstituicdo, entretanto, ele deve
ser estimulado precocemente e de forma intensiva,
porque quanto mais estimulado, melhor sera a sua
resposta, como exposto anteriormente, a estimu-
lagdo precoce pode diminuir, consideravelmente,
os déficits de desenvolvimento.? Sendo assim, a
capacidade de poder-ser da crianga com PC esta
diretamente relacionada ao que lhe é possibilitado.

Nessa perspectiva, acredita-se que é a partir
do cotidiano da familia, que os profissionais que
almejam cuidar dessa crianca e de sua familia,
busquem a construgdo da satide, priorizando a
protecdo, a promogao do autocuidado, a troca so-
lidaria, procurando afastar-se do modelo biomédi-
co, dependente e centrado na doenca.”? As autoras,
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salientam que dessa forma a filosofia que perpassa
o cuidado é mais que uma simples extensao dos
servicos, pois almeja uma préatica que permita a
critica, as mudancas e a construcdo de saber.??

CONSIDERACOES FINAIS

A interpretacdo das informacdes evidencia
incongruéncias entre as orienta¢des proferidas e
as reais necessidades das familias para cuidar da
crianca.

Os familiares expressaram em seus de-
poimentos o quao vélido seria a utilizagdo da
referéncia a um servico especializado, ou seja, de
terem uma rede apoio, para que possam se sentir
mais seguros para realizar o cuidado a crianga. Tal
questao desperta para necessidade de rever como
estdo ocorrendo as interacdes entre 0s servigos, em
todos os niveis de atencao.

Constata-se que as informacoes fornecidas
pela equipe para a familia foram mediadas, muitas
vezes, por um processo de comunicagdo ineficaz,
no qual o receptor e 0 emissor nao se encontravam
numa linha horizontal, o que ocasionou em alguns
casos a nao compreensao da orientagdo para o cui-
dado recebido, retardando o inicio do tratamento
da crianga, fato evidenciado em alguns estudos
anteriormente citados.

Frente a este resultado, identifica-se a neces-
sidade de sensibilizar os profissionais da satde
para o estabelecimento de relagdes dialdgicas
auténticas com os familiares, as quais valorizem a
autonomia e a co-responsabilizagao destes sujeitos
no cuidado a crianca com PC. Para tanto, torna-se
relevante a fomentacdo de projetos de educagao
permanente envolvendo os trabalhadores, para
que os mesmos estejam aptos a colocar em prética
acoes de educacao em saude e, além disso que
estejam capacitados a realizar encaminhamentos
na rede e oferecer informacdes sobre os direitos
destas criangas, a fim de preservar sua cidadania.

Salienta-se que a utilizacdo de alguns prin-
cipios da filosofia de Heidegger e Gadamer como
suas idéias sobre o cuidado e o didlogo poderiam
ser utilizadas pela equipe de satde, com énfase
pela enfermeira para melhorar/aprimorar a assis-
téncia prestada ao usudrio, ou seja o ser humano
que necessita de cuidado. Tendo em vista, que
esses autores valorizam o cuidado como uma
forma de ser de existir, ultrapassando a mera pers-
pectiva instrumental, técnica da agdo de cuidar,
o dialogo ocorre por meio de uma relacdo entre
sujeitos auténticos, sendo assim, para que ocorra

o dialogo sob essa 6tica o profissional precisa
perceber o usuério como um ser humano autén-
tico com opinides e vivéncias que precisam ser
respeitadas e valorizadas. A compreensao desses
conceitos permite que o profissional (re)veja sua
forma de ser e de agir em relagao ao outro (ser de
cuidado); reformula seu modo de ser profissional,
de ser cuidador.

No momento em que se compreende o cui-
dado e o didlogo sob esse prisma é possivel se
(re)pensar os principios que norteiam a préatica
assistencial, é possivel compreender a necessidade
de ultrapassar a mera perspectiva de éxito técnico
alcancando o sucesso pratico das agoes de cuidado.
Dessa maneira valoriza-se o ser humano que se
pretende cuidar e a relacao estabelecida entre o
profissional e o usuério.

No contexto do encontro mediado pelo cui-
dado, é possibilitado aos profissionais da satide e
ao usudrio compreender os sentidos e significados
que ambos dao a determinadas situagdes. Sob essa
6tica torna-se possivel a colocacao das instrumen-
talidades tecnocientificas disponiveis em prol dos
sucessos praticos almejados, ou melhor, em prol
dos projetos de felicidade que os seres humanos
em sua singularidade possuem.

Entretanto, a efetivacdo desse didlogo cui-
dador é nosso grande desafio, pois nao é algo
simples, a busca do encontro cuidador mediado
pelo didlogo em si é uma arte e ndo um poder a ser
exercido. Trata-se de um exercicio a ser realizado
no cotidiano de nossa praxis como profissionais de
satide, e porque ndo como seres humanos. E um
exercicio continuo de buscar a palavra adequada
a ser utilizada com o outro, o gesto apropriado, o
respeito em relacdo ao meu ser como individuo
histérico e em relagdo ao outro como um ser au-
téntico, como um ser-no-mundo no sentido mais
literal e complexo da expressdo.

Espera-se que esta pesquisa abra caminhos
para novos estudos, capazes de corroborar com
o cuidado prestado a crianga com PC e familia,
respeitando-os como seres auténticos;Ressalta-se
que o estudo encontrou lacunas no que concerne
ao dialogo estabelecido entre a equipe de satde
e a familia, dificultando a efetivacdo do cuidado
a crianga. Dessa forma, urge a necessidade de se
repensar a relagdo estabelecida entre profissionais
e familiares com vista a garantir a melhoria do
cuidado prestado a crianga e, por conseqiiéncia,
a melhoria da sua qualidade de vida, permitindo
a crianca o maximo desenvolvimento de suas
potencialidades.
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