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RESUMO

O estudo buscou conhecer como as maes de criancas portadoras de necessidades especiais, decorrente do diagnosti-
co da paralisia cerebral, vivenciaram a revelacdo do diagnostico. Realizou-se uma pesquisa exploratorio-descritiva,
a partir de uma abordagem qualitativa, na qual participaram seis maes de criancas com paralisia cerebral que
frequentavam uma instituicdo de salde especializada em atender tais usuarios, localizada em um municipio do Rio
Grande do Sul. As informagdes foram coletadas e gravadas, através de entrevistas semi-estruturadas, e analisadas
a luz do Modelo de Adaptacédo de Roy. Os resultados apontaram que as principais dificuldades das mées estavam
relacionadas a compreensao e aceitagdo da situacdo pela familia, além da falta de preparo dos profissionais de sau-
de em revelar o diagndstico das necessidades especiais de seus filhos.

Descritores: Paralisia cerebral. Familia. Criancas portadoras de deficiéncia. Modelos de enfermagem.
RESUMEN

El estudio busco conocer como las madres de nifios portadores de necesidades especiales, decurrentes del diagnostico de la
paralisis cerebral, vivenciaron la revelacion del diagnostico de las necesidades especiales ocasionadas por la patologia. Se
realizé una investigacion exploratoria-descriptiva, a partir de un abordaje cualitativo, en el que seis madres de nifios con
paralisis cerebral que frecuentaban una institucion de salud especializada en el tratamiento de tales usuarios, ubicado en un
municipio de Rio Grande do Sul, Brasil. Los datos fueron recolectados, y grabados, a través de entrevistas semiestructuradas
y analizados a la luz del Modelo de Adaptacion de Roy. Los resultados apuntaron que las principales dificultades de las
madres fueron con relacion a la comprension y aceptacion de la situacion por la familia, ademas de la falta de preparacion de
los profesionales de salud de revelar el diagnostico de las necesidades especiales de sus hijos.

Descriptores. Paralisis cerebral. Familia. Nifios con discapacidad. Modelos de enfermeria.
Titulo. Madres vivenciando el diagnéstico de la paralisis cerebral en sus hijos.

ABSTRACT

The study aimed at understanding how the mothers of children with special needs, due to the diagnosis of cerebral palsy,
experienced the disclosure of the diagnosis. An exploratory-descriptive research was held from a qualitative approach. Data
were collected and recorded through semi-structured interviews with six mothers of children with cerebral palsy that attended
the institution of the study and analyzed according to Roy's Adaptation Model. The results pointed out that the main
difficulties faced by the mothers were related to the understanding and acceptance of the situation by the family and the lack
of preparation of the health professionals in revealing the diagnosis of special needs of their children.

Descriptors. Cerebral palsy. Family. Disabled children. Models, nursing.
Title: Mothers experiencing the diagnosis of cerebral palsy in their children.
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INTRODUGAO

O nascimento de uma crianca é considerado
um dos acontecimentos mais significativos, tanto
na vida da mulher como do homem, pois marca
uma importante mudanca na estrutura e na orga-
nizacdo intra-familiar, exigindo da familia, em es-
pecial dos pais, a utilizacdo de uma série de meca-
nismos que possibilitam o enfrentamento e a in-
corporagdo da nova situacdo®. Essa situagdo, en-
tretanto, reveste-se de nuances de maiores propor-
¢Oes quando o bebé nasce portador de necessida-
des especiais, afetando drasticamente o contexto
familiar gerando conflitos, medos, incertezas e du-
vidas®?.

Os pais, ao serem notificados sobre o nasci-
mento de uma crianga com uma sindrome ou um
possivel atraso no desenvolvimento, enfrentam
periodos dificeis, especialmente no que tange as in-
teracOes com os seus filhos, devido a fatores emo-
cionais.

Além disso, destaca-se que o impacto sentido
pela familia com a chegada de uma crianca porta-
dora de necessidades especiais é intenso podendo
desestruturar a estabilidade familiar. A descoberta
de que seu filho sera portador de uma deficiéncia
gera, inicialmente, nos pais um periodo de choque,
depois de tristeza ou ansiedade, para, em seguida e
gradualmente, ocorrer a aceitacdo da crianca.

Nesse sentido, a revelacdo do diagndstico e
prognostico a familia representa um momento que
necessita ser vislumbrado com cautela e prepa-
ro humano e emocional do integrante da equipe
que ira proferi-lo, porque, a incompreensao, ou até
mesmo, em alguns casos, a negacao das necessi-
dades especiais da crianga podem levar a poster-
gacdo do inicio do tratamento, o que se evidencia
concomitantemente a desinformacéo e ao despre-
paro dessas familias para prestar o cuidado a cri-
anca®.

Sob essa perspectiva objetivou-se com o de-
senvolvimento desse estudo conhecer como as mées
de criancas portadoras de necessidades especiais,
decorrente da paralisia cerebral, vivenciaram a re-
velacdo do diagndstico.

METODOLOGIA
Realizou-se uma pesquisa exploratério-des-

critiva, a partir de uma abordagem qualitativa.
Os sujeitos do estudo foram escolhidos dentre as
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mées das criancas portadoras de necessidades es-
peciais, com diagndstico de paralisia cerebral, que
frequentavam uma instituicdo filantrépica de sad-
de e ensino que atende criancas portadoras de ne-
cessidades especiais, localizada em um municipio
da regido sul do Rio Grande do Sul. A delimitacéo
do ndmero de sujeitos observou a saturacdo dos
dados, ou seja, 0 prosseguimento das entrevistas
ocorreu enquanto surgiram dados novos, e as mes-
mas foram suspensas no momento em que os da-
dos se tornaram repetitivos, perfazendo um total
de seis mulheres-maes, identificadas com o pseu-
dénimo mée 1, mae 2 [...] mée 6.

Para o desenvolvimento do estudo foram res-
peitados os procedimentos éticos exigidos pela
Resolucdo n°196/96 do Conselho Nacional de Sau-
de®. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa da Universidade Fede-
ral de Pelotas, sob 0 nUmero 045/06. Apos o aceite
formal da instituicdo, as maes foram convidadas a
participar do estudo e, ainda, assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

As informacdes foram coletadas no periodo
de maio a junho de 2006, na referida institui¢do do
estudo, em local reservado, através de entrevista
semi-estruturada, com duracdo média de trinta mi-
nutos, a qual foi gravada. As mesmas foram trans-
critos na integra, organizadas, agrupadas e anali-
sadas seguindo 0 método de andlise de contelido a
qual permite agrupar idéias, palavras e elementos
em torno de conceitos®. Destaca-se que os dados
foram analisados a luz do Modelo de Adaptacéo de
Roy.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A pesquisa foi composta por seis mées de cri-
ancas portadoras de necessidades especiais, decor-
rentes da paralisia cerebral. Torna-se pertinente
informar que o grau da paralisia ndo foi considera-
do, tdo pouco, avaliado neste estudo, visto que esse
nado era o objetivo. As mulheres tinham idades en-
tre 27 e 38 anos. Duas participantes trabalhavam
em comércios da propria familia, as demais eram
donas de casa, com escolaridades que variaram en-
tre a quinta série do ensino fundamental ao ensino
médio completo (quatro delas possuiam ensino
médio completo). As criancas tinham idades entre
3 e 11 anos, as mesmas frequentavam a instituicéo
do estudo hd no minimo dois anos e N0 Maximo
seis.
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Ao dialogar com as participantes, foi possi-
vel, evidenciar que as maes em guestdo sentiam-se
pouco esclarecidas sobre a problemética, na qual es-
tavam inseridas como pode ser observado na fala:

Na verdade eu ndo sabia o que era paralisia cerebral,
imaginei que fosse uma doenca que precisaria de trata-
mento, mas na verdade mesmo, tudo isso era um gran-
de ponto de interrogacdo (Mé&e 1).

A M@ae 1 ao referir que a paralisia cerebral era
um grande ponto de interrogagao, expressa 0s seus
sentimentos de davidas e inseguranca em relagdo
ao diagnostico, tratamento, progndéstico da crian-
ca. O deficit de conhecimento, identificado no de-
poimento materno consiste em um aspecto rele-
vante, pois ao descrever a paralisia cerebral como
uma doenca que possui tratamento, promulga uma
dificuldade que ultrapassa o diagnostico de uma
doenca “comum” e entra num campo delicado, onde
a familia depara-se com uma crianca portadora de
uma doenca cronica. Esta situacdo requer um pe-
riodo de adaptacéo, para a familia retomar o equi-
librio perdido, incorporando a nova situacao, co-
mo parte do seu viver didrio9,

Segundo o0 Modelo de Adaptacdo de Roy®,
cada ser humano vivencia, de forma particular, os
processos de adaptacdo, no qual € exposto, sendo
compreendido como um sistema adaptativo, res-
pondendo constantemente a estimulos do meio
ambiente interno e externo. As respostas as situa-
¢Oes impostas pela vida séo baseadas em trés clas-
ses de estimulos: os estimulos focais representados
pelos estimulos internos ou externos que confron-
tam o individuo; os estimulos contextuais, com-
preendem todos os outros estimulos presentes na
situagdo, contribuindo para o efeito do estimulo
focal. Esses estimulos podem ser considerados rela-
tivos a todos os fatores ambientais internos e/ou
externos que se apresentam a pessoa, mas ndo séo
0 seu centro de aten¢do no momento. Tais estimu-
los influenciardo a forma como a pessoa lida com
o estimulo focal. Tem-se, ainda, os estimulos resi-
duais, os quais correspondem aos fatores ambien-
tais internos e externos que, muitas vezes, o indi-
viduo ndo tem a consciéncia de sua existéncia.
Pode-se exemplifica-lo através de atitudes de re-
flexos de valores estabelecidos com o micro-ambi-
ente familiar®.

Nesse estudo pode-se situar o nascimento de
um filho portador de necessidades especiais co-
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mo o estimulo focal. O estimulo contextual é com-
posto pelas redes de apoio, pelos recursos disponi-
veis e utilizados pela familia durante o processo de
adaptacdo ao filho portador de necessidades espe-
ciais. Em relacdo ao estimulo residual, esse pode
ser descrito como as crengas, a cultura os valores
de cada familia e de cada ser pessoa que a compde
individualmente.

O momento inicial da situacdo, ou seja, quan-
do a familia fica ciente do diagnostico e passa a
conviver com este novo fato real, pode ser, em ge-
ral, o mais dificil, pois ela precisa buscar (re)or-
ganizar-se internamente. Essa (re)organizacdo in-
terna, por sua vez, depende de sua estrutura, fun-
cionamento, coesao enquanto grupo e, também, de
cada um de seus membros individualmente®:9),

Também se evidencia a dificuldade de acei-
tar, compreender e adaptar-se a hova situacao. As-
pecto observado nos seguintes depoimentos:

Na UTI me foi dito que ele, tinha feito uma leséo no
Sistema Nervoso Central, [...] mas eu néo sabia o que
era uma leséo (Mae 2).

Foi la no hospital que me disseram que ele poderia ter
alguma sequela, mas néo se sabia qual (Mée 3).

Bom, primeiro 0 meu ginecologista, disse que tinha fal-
tado oxigénio pro meu filho na hora do parto, depois
ele foi pra UTI né, e ai o pediatra disse, que ele tinha
feito uma lesdo no sistema nervoso central, ta mas i al,
eu queria saber, se era ou ndo grave (Mae 6).

Ao analisar os depoimentos, percebe-se que
os profissionais da saude, durante a apresentacdo
do diagndstico as maes, fizeram uso de termos téc-
nicos desconhecidos na linguagem comum. Essa
forma utilizada para fazer a abordagem do diag-
nostico aos familiares demonstra que a mesma nao
alcancou os efeitos necessarios para conduzi-los a
compreensdo do que significa uma lesdo no siste-
ma nervoso central. A comunicacdo do diagnosti-
co ndo trouxe os esclarecimentos indispensaveis
para conscientizar os familiares a respeito da rea-
lidade do estado de satde de seu filho. A maioria
dos sujeitos desconhece o significado da paralisia
cerebral, assim como de uma lesdo neuroldgica.
Além disso, é possivel perceber, que, para as maes
ha pouca consisténcia nas informac6es fornecidas
em relagdo ao diagndstico da crianga, ainda que a
literatura enfatize a importancia do esclarecimen-
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to do diagnostico para auxiliar a familia no enfren-
tamento das dificuldades e da necessidade de adap-
tacéo de seu filho.

O profissional de satde ao dialogar com o fa-
miliar, com o objetivo de esclarecer o diagnostico,
precisa utilizar uma linguagem clara, de simples
compreensdo, e ndo com terminologias especificas
da &rea, visto que essas sdo desconhecidas para a
maioria da populacdo®V, Quando se utiliza uma
linguagem simples, trata-se o objeto com serieda-
de e clareza, facilitando sua apreensdo pelas pes-
soas que tém uma experiéncia intelectual diferen-
te daquela do profissional da saide®?. Este recur-
so permite uma melhor compreensao e esclareci-
mento de possiveis dividas acerca da tematica.

A importéancia de se relatar o diagnostico com
clareza deve-se ao abalo que esse provoca na estru-
tura familiar. A partir desse momento, os pais te-
rdo de aprender a lidar com situag@es que lhe séo
totalmente novas, e para as quais ndo estao prepa-
rados. Portanto, necessitam de apoio e suporte, a
fim de tornarem-se “pais especiais” e vivenciarem,
novamente, a reestruturacdo intra-familiar, a qual
proporcionara condicBes capazes de auxiliar no
desenvolvimento da crianga®®. Os pais necessitam
para vivenciar, positivamente, o processo de adap-
tacdo a crianga com necessidades especiais de apoio,
0 que segundo do Modelo de Adaptacdo de Roy é
conseguido por meio das redes de apoio, as quais
sdo consideradas responsaveis pela capacidade do
ser humano de adaptar-se a determinadas situa-
cOes®10),

Outro ponto fundamental, a ser considerado
pelo profissional da satde ao trabalhar com fami-
lias de criancas portadoras de necessidades espe-
ciais, é o fato das méaes dessas criangas serem mais
propensas a sofrer de estresse, ansiedade e depres-
sdo®¥, o que dificulta significativamente o cuidado
acrianga, repercutindo de maneira negativa no seu
processo de desenvolvimento e crescimento. Os
profissionais de salde necessitam desenvolver a
capacidade de compreender toda a complexidade
do ser familia da crianca portadora de necessida-
des especiais, buscando fortalecer e facilitar o vin-
culo afetivo com o recém-nascido, além de estimu-
lar e capacitar a familia para possibilitar o cresci-
mento e desenvolvimento dessa crianca®.

Também, percebeu-se que o diagndstico de
paralisia cerebral, dependendo da gravidade da le-
sd0, ndo causa, no primeiro momento, um abalo na
familia da crianga. Acredita-se que este fato ocorre
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porgue, nestes recém-nascidos, nem sempre é pos-
sivel perceber, fisicamente, a existéncia de uma al-
teracdo neuroldgica. A paralisia cerebral pode, ndo
apresentar alteracfes de imagens visiveis, apesar
da gama de necessidades especiais acarretadas, di-
ferindo-a de outras sindromes ou mal formagoes*,
A associagdo entre as alteragoes fisicas e as neces-
sidades especiais da crianca pode ser observada na
fala que segue:

Eu olhava pro meu filho ali na UTI, que ele ficou né, e
até depois quando ele foi pro quarto, eu ndo enxergava
0 atraso que 0s médicos diziam que ele podia ter, sei la
ele era completinho, pequeno, mas completo, eu digo pe-
queno porque ele nasceu antes do tempo sabe (Mé&e 6).

A Maée 6, ao fazer a associacdo das necessi-
dades especiais, a forma fisica da crianca, ndo con-
seguia compreender que ela poderia ter uma leséo
“invisivel”. A incompreensao referida por essa mae,
quanto a invisibilidade da leséo, pode possuir di-
mensBes mais profundas na paralisia cerebral, por-
que, ainda, mesmo utilizando tecnologias de pon-
ta, como a ressonancia magnética, nem sempre €
possivel delimitar a &rea do cérebro atingida e, des-
crever de forma concreta as sequelas ocasionadas
por ela. As alteragdes decorrentes desta patologia
poderdo ter uma variabilidade de expressao signi-
ficativa conforme os estimulos oferecidos a crian-
ca. O sistema nervoso central, ao sofrer alguma
leséo, deve ser estimulado precocemente e de for-
ma intensiva, pois quanto mais estimulado, melhor
serd a sua resposta, ou seja, a estimulacdo precoce
pode diminuir, consideravelmente, os déficits de
desenvolvimento®¥,

Olhando nesta perspectiva é possivel perce-
ber que a dimensdo da problemética das crian¢as
portadoras de necessidades especiais, sugere gque a
paralisia cerebral pode, no momento, ser uma do-
enca invisivel para o grupo de convivéncia fami-
liar, mas que se manifestara no decorrer de um es-
paco de tempo relativamente imprevisivel.

Outro ponto merecedor de destaque é o prog-
nostico exacerbado, ou seja, a énfase exagerada nos
sinais e sequelas, bem como na sobrecarga de res-
ponsabilidades familiares. Devem existir seguran-
¢a e habilidade nas atitudes do profissional de sal-
de ao revelar para a familia o diagnostico da crian-
ca portadora de necessidades especiais, decorrente
da paralisia cerebral. A sondagem do momento
mais oportuno para realiz&-lo deve ser uma preo-
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cupacdo de quem for incumbido dessa revelagéo.
J4, areacdo da familia ira depender, em grande par-
te, da maneira e das circunstancias adjacentes, de
como ela recebe a noticia desse fato.

Sabe-se que o desconhecimento do real signi-
ficado de uma leséo neuroldgica, pode interferir e
prejudicar no desenvolvimento fisico e cognitivo
da crianga, pois quando a familia ndo é esclarecida
sobre a paralisia cerebral, pode ocorrer o retarda-
mento no inicio do tratamento. Essa postergacao
é considerada prejudicial a crianca, pois conforme
exposto anteriormente, quanto mais precocemen-
te for iniciado o tratamento melhor sera o prognos-
tico®4,

As sequelas da paralisia cerebral, apesar de
ainda ndo serem reversiveis, podem ser minimiza-
das ao se submeter a crianca a constantes estimu-
lacdes fisicas e cognitivas. Assim, a familia, quan-
do bem esclarecida, terd maiores oportunidades de
assimilar a gravidade do diagnostico, mas ao mes-
mo tempo é capaz de compreender a importancia
de sua acdo para amenizar e melhorar o prognosti-
co de seu filho®,

Atraveés das falas, a seguir, pode-se constatar
o0 adiamento no inicio do tratamento relacionado a
falta de informacao.

Sabe, eu percebi que tinha um problema, quando, sabe
tava na época de senta, assim fica com o pescogo firme,
e ndo ficava (Mée 1).

Se eu tivesse tido nogdo, assim de verdade do que era
PC, eu teria procurado tratamento, as fisioterapias, né
antes, mas eu ndo sabia (Méae 6).

Os depoimentos demonstram uma semelhan-
ca entre os resultados encontrados em outra pes-
quisa®, na qual os autores também evidenciaram,
gue os médicos ndo souberam anunciar corretamen-
te o diagndstico para maes de criangas portadoras
de sindrome de Down, ao questionarem a rea¢do da
familia na hora do diagnostico e a forma como ele
foi realizado.

Em relacgdo ao diagndstico e tratamento, cons-
ta no Estatuto da Crianga e do Adolescente Hos-
pitalizado, que os pais ou responsaveis tém direito
de participar do diagndstico, progndstico, trata-
mento e reabilitacdo, mediante o recebimento de
informacdes sobre a assisténcia a crianca®®). As en-
trevistas realizadas com essas maes evidenciam que
elas tiveram seus direitos infringidos, porque ndo
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Ihes foi oportunizado o acolhimento necessério,
por parte da equipe de salde, para participarem
do diagnostico e progndstico de seus filhos, con-
forme fato exposto a seguir:

[...] ndo da pra dizer que eu ndo perguntava o que ele
tinha (M&e 5).

A incompreensdo do diagnostico pode oca-
sionar uma “batalha interna” em que os pais que-
rem saber o que os seus filhos tém, mas néo que-
rem acreditar na informacdo do médico, entéo, eles
buscam ouvir a mesma informacéo de outros pro-
fissionais até aceitarem o diagnoéstico. Essa situa-
¢do também ocorreu na pesquisa em questao, con-
forme falas abaixo:

[...] apesar de eu te abracado a causa do meu filho, e
confiar no pediatra dele, eu procurei, outros médicos, s
neurologista acho que deve ter sido uns 5 (Mae 5).

[...] eu ndo entendi o diagnostico, e por isso procurei
outros médicos, pediatras, né (Mae 6).

Ao comunicar um diagnostico é imprescindi-
vel abordar a familia de forma que haja interacéo
entre o comunicador (profissional) e o receptor (cli-
ente), pois essa situacdo demanda sensibilidade, ta-
to, destreza, compreensao, solidariedade e empa-
tia. A orientacdo aos pais deve incluir o diagndsti-
€0, 0 prognostico, o tratamento a ser realizado, on-
de, quando, com quem procurar atendimento. Pa-
ra que as informacdes recebidas possam ser valida-
das e efetivadas, ou seja, colocadas em pratica, é
necessario que sejam compreendidas. Além dis-
so, cabe ao profissional de salde preparar a fami-
lia para a adaptacdo, com o propdsito de oferecer a
crianga a garantia do cuidado adequado as suas ne-
cessidades especiais.

Numa situacdo de comunicado de diagnosti-
co, a enfermeira pode auxiliar a familia, fornecen-
do apoio e informacg6es baseadas em seus conheci-
mentos técnico-cientificos relacionando-os com sua
experiéncia profissional. Nesse contexto, a enfer-
meira auxilia na reducdo da ansiedade dos pais ex-
plicando os procedimentos, tratamentos, condi¢des
de satde da crianga e os cuidados a serem dispen-
sados®Y,

Uma abordagem adequada do diagnéstico da
crianga aos pais pode facilitar o processo de aceita-
¢do e adaptacdo, ao recém-nascido e a suas neces-
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sidades especiais. No entanto, sabe-se que ndo exis-
te uma “receita”, ou seja, um roteiro da forma que
se deve utilizar para conduzir a revelacao do diag-
nodstico, e tdo pouco um momento considerado
como ideal para realiza-10®®. Segundo a literatura,
uma das melhores ocasifes para falar do nascimento
de um filho portador de necessidades especiais, é
aquele em que a mae esteja segurando seu filho no
colo, de preferéncia ap6s ter amamentado e na pre-
senca do pai. O ambiente deve ser propicio, calmo,
o0 profissional necessita passar seguranca para 0s
pais, sendo fundamental que ele seja sabedor das
peculiaridades a respeito da patologia a qual leva-
ra a crianca a desenvolver as necessidades espe-
ciais. Além disso, o profissional precisa ser otimis-
ta e a0 mesmo tempo realista, enfatizando as pos-
sibilidades de desenvolvimento afetivo, social e
cognitivo da crianca®.

Nesta pesquisa pode-se observar, no momen-
to da revelacdo do diagnostico, que enquanto al-
gumas das mées ndo compreendiam o significado
da les@o neuroldgica, outras, ndo estavam preocu-
padas com as consequéncias que poderiam advir
da paralisia cerebral, mas estavam tomadas de es-
peranca pela sobrevivéncia da crianca, e na expec-
tativa da alta da Unidade. Este fato pode ser detec-
tado nas falas abaixo:

Aceitei tudo numa boa, pois quase perdi ela na UT],
era mais importante para mim ter, ela mesmo com as
dificuldades, do que ndo ter ela, por isso que eu tive
forca para enfrentar tudo (Mae 2).

O médico me disse se eu tinha nogéo de tudo o que po-
deria acontece com o meu filho, e apesar do meu deses-
pero na hora eu disse para 0 médico que eu tinha nogéo
de tudo, 0 que poderia acontecer, e 0 que importava para
mim é que ele estd vivo, e por isso 0 que vim eu vou
abracar com as duas maos (Mae 4).

Me falaram na UTI que ele teria um atraso no desen-
volvimento mas, 0 que é um “atraso” pra quem eu acha-
va que iria morrer, na hora o que menos me interessou
foi 0 “atraso” (Mée 6).

Essas maes enfrentaram o medo da perda e
da morte de seus filhos, e, este fato, fez com que
elas priorizassem a manutencéo da vida de seus fi-
Ihos e adiassem a preocupacdo com a alteracdo no
desenvolvimento para um enfrentamento poste-
rior. Quando os pais vivenciam a internagdo de um
filho na Unidade de Terapia Intensiva, observa-se
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neles rea¢fes como culpa, medo, sensagdes de per-
da, depressdo, negacao®”. Sendo assim, essas maes,
além da problematica gerada com a internacdo do
recém nascido em uma unidade de alto risco, pas-
sam pelo processo de adaptacdo as necessidades
especiais decorrentes da paralisia cerebral.
Algumas mées, no entanto, referiram mais
facilidade em encarar a deficiéncia, por ja terem
contato com outras pessoas na mesma situacao. O
fato de conviver e ter maiores conhecimentos so-
bre o que é ser e como vive um portador de neces-
sidades especiais, fez com que diminuisse 0s seus
medos e anseios, situacdo referida pela Méae 3 e 4:

[...] eu tinha convivéncia com uma senhora da minha
cidade que tinha uma neta que também tinha paralisia
cerebral, por isso quando me disseram eu n&o me assus-
tei muito, pois eu ja sabia, mais ou menos, como lidar
com crianga assim, e que eles precisavam de um cui-
dado especial, e por isso eu ndo fiquei tdo assustada
(Méae 3).

[...] eu tinha uma certa nogao de como era isso, sei 1a,
acho que é tipo uma preparacdo da gente para enfren-
tar a deficiéncia [...] eu lia muito sobre o0 assunto, cos-
tumava assistir reportagens na TV, eu me interessava
em sabe, ndo por pena mas por gosta de sabe, porque eu
pensava que essas pessoas tinham muita forca para con-
segui passar por tudo isso (Mae 4).

As maes que conheciam algo a respeito da
paralisia cerebral demonstraram-se menos assus-
tadas e, assim, com maior possibilidade de enten-
der melhor os cuidados especiais a serem disponi-
bilizados aos filhos. Portanto, o seu processo de
enfrentamento da deficiéncia foi facilitado. Diante
disso, percebeu-se gue existe maior temor quando
desconhecemos os fatos e suas consequéncias.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo permitiu conhecer como as maes de
criangas portadoras de necessidades especiais de-
correntes da paralisia cerebral, vivenciaram a re-
velacdo do diagnostico das necessidades especiais
de seus filhos. Evidenciaram-se dificuldades na
compreensdo e aceitacdo da situagdo, pois quando
uma familia espera uma crianga que ird nascer so-
nha com um recém-nascido “perfeito”. Essa difi-
culdade mostrou-se amenizada nas mées que con-
viviam com outras criancas portadoras de defici-
éncia. Entretanto, todas as mées vivenciaram de
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forma singular o processo de adaptagdo a crianga e
as necessidades especiais.

A partir dos depoimentos maternos pode-se
perceber que as informagdes fornecidas pela equi-
pe de saude a familia foram, em sua maioria, me-
diadas por um processo de comunicagdo, no qual
0 emissor e o receptor ndo se encontravam hori-
zontalizados, impossibilitando a realizacédo do feed-
back entre as informacdes que estavam sendo for-
necidas e a sua receptividade. Essa atitude interfe-
riu na compreensédo do verdadeiro sentido que a pa-
ralisia cerebral encerra no seu progndstico e, pro-
vavelmente, retardou o inicio da estimulacgéo pre-
coce.

O estudo nos convida a refletir sobre a “vali-
dade e a efetividade”, na perspectiva da compreen-
sdo, das orientacOes/informagdes disponibilizadas
pela equipe de saude as familias das criancas por-
tadoras de necessidades especiais, decorrentes do
diagnostico da paralisia cerebral. Pode-se perceber
ao longo da pesquisa que o diagnostico foi passado
as maes, todavia, a forma como ele ocorreu ndo pos-
sibilitou a real compreensdo materna.

A partir dessas constatacoes, cabe destacar a
relevancia dos profissionais de saude reverem a
assisténcia as familias das criancas portadoras de
necessidades especiais, no que concerne a revela-
¢do do diagnostico e prognostico, a fim de facilitar
0 processo de adaptacdo a nova situacdo. O cuida-
do prestado a essas criancas precisa ultrapassar as
questdes técnicas da patologia para promover ao
méaximo o desenvolvimento do seu potencial. Su-
gere-se a utilizagdo do Modelo de Adaptagdo de
Calista Roy, como forma de facilitar o cuidado pres-
tado pela equipe de saude a familia.

Perante o exposto, torna-se imprescindivel
visualizar a familia das criangas portadoras de ne-
cessidades especiais, em sua integralidade, consi-
derando que a mesma é composta por seres huma-
nos complexos e multidimensionais, os quais tam-
bém possuem vulterabilidades que precisam ser
atendidas, além de estarem enfrentando um mo-
mento delicado em suas vidas.
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