VIVIANE MARTEN MILBRATH

CUIDADO DA FAMILIA A CRIANCA PORTADORA DE PARALISIA CEREBRAL
NOS TRES PRIMEIROS ANOS DE VIDA

Rio Grande

2008



UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

CUIDADO DA FAMILIA A CRIANCA PORTADORA DE PARALISIA CEREBRAL
NOS TRES PRIMEIROS ANOS DE VIDA

VIVIANE MARTEN MILBRATH

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pos-
Graduagdo em Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande, como requisito para
obtenc¢do do titulo de Mestre em Enfermagem
—Area de concentracdo: Enfermagem e Satde.
Linha de pesquisa organizacdo do trabalho da
enfermagem/saude.

Orientadora: Prof2. Dr2 Hedi Crecencia Heckler de Siqueira

Rio Grande
2008



Rio grande, setembro de 2008

CUIDADO DA FAMILIA A CRIANCA PORTADORA DE PARALISIA CEREBRAL
NOS TRES PRIMEIROS ANOS DE VIDA

Viviane Marten Milbrath

Essa dissertacdo foi submetida ao processo de avaliacdo pela Banca Examinadora para a
obteng&o do titulo de

MESTRE EM ENFERMAGEM
E aprovada na sua versdo final em 4 de setembro de 2008, atendendo as normas da

legislacdo vigente da Universidade Federal do Rio Grande, Programa de Pos-Graduagdo em

Enfermagem, Area de concentracdo Enfermagem e Sade.

Dra. Mara Regina Santos da Silva (Coordenadora do Programa)

Banca examinadora

Dra. Hedi Crecéncia Heckler de Siqueira — Presidente (FURG)

Dra. Marisa Monticelli — Membro (UFSC)

Dra. Vera Lucia de Oliveira Gomes — Membro (FURG)

Dra. Maria Elizabeth Cestari — Suplente (FURG)



Quando o homem compreende sua
realidade, pode levantar hipoteses sobre
o desafio dessa realidade e procurar
solugdes. Assim, pode transformd-la, e
com seu trabalho pode criar um mundo
proprio: seu eu e suas circunstdncias

(FREIRE, 2007).



Dedicatoria

Dedico esse trabalho a todos os que me
auxiliaram e confiaram em mim e ds
criancas portadorvas de mnecessidades

especiais.



AGRADECIMENTOS

Sempre que alcancamos um objetivo ou chegamos a um lugar, jamais chegamos
sozinhos. Por tras de nos, muitos se fazem presentes. Gostaria, nesse momento, de agradecer

as pessoas que me auxiliaram na busca e conquista desse sonho.

Agradeco a Deus pelo dom da vida, pela minha existéncia, pelas pessoas que cruzaram

0 meu caminho e por permitir a conquista desse sonho.

Ao0s meus pais, Luiz Fernando e Marlene, pela dedicacdo e amor intenso, que apesar

do tempo, ainda sinto afagando minha alma.

Aos meus avos/pais Hugo e Leonida pelo carinho, amor. Pelo incentivo diario na busca
de meus sonhos e por vibrarem com suas concretudes. Vocés sao meus exemplos de garra e

determinacdo. “Eu amo vocés”.

Ao Mauricio que no meio dessa trajetoria deixou de ser meu noivo para ser meu
marido. Muito obrigada pelo apoio, pelo incentivo, pelo companheirismo, por sonhar os meus
sonhos, por ter estado comigo em cada etapa dessa dissertacdo e em cada momento de minha

vida.

Aos meus afilhados Lucas, Thiago, Aline e Bernardo por me mostrarem a cada dia a
beleza e o encanto da infancia. Ao Thiago, especialmente, por ter me mostrado as

potencialidades do ser crianga com paralisia cerebral.

A minha Orientadora Prof®. Dr* Hedi, pela dedicac&o e por sempre ter estado disponivel
para sanar minhas inquietudes. Aprendi muito por toda a seriedade e compromisso com que

conduz o que se propde a fazer. Sua presenca na minha histéria foi muito importante.

A minha dinda Nelda, ao meu irmdo André, a minha prima Luciane, obrigada pelo

incentivo, carinho e apoio que sempre me dao.

Aos colegas Alexandro, Paula e Simone, quantas viagens e boas risadas nessa

trajetoria, nos apoiando e trocando ideias. Valeu pelo companheirismo.

A Simone, por ter se transformado numa grande amiga. Obrigada pela paciéncia com

que ouviu meus desabafos e, também, pelo incentivo e pela amizade.



As minhas amigas Vanessa, Diana, Deisi, cada uma de vocés tem uma historia, mas
todas vocés fazem parte da minha histdria de uma forma Gnica. Obrigada por estarem sempre

me apoiando.

A todos os colegas e professores do curso de Mestrado do Programa de P6s-Graduacao
em Enfermagem da FURG, que compartilharam experiéncias e pelo convivio nessa etapa de

minha vida.

As criancas portadoras de paralisia cerebral e suas familias, que me receberam de
bracos abertos em seus lares, e possibilitaram meu crescimento pessoal e profissional. Muito

obrigada.

E a todos os meus familiares e amigos, que nao sera possivel enumera-los aqui, pois
poderia estar esquecendo de algum, que ajudaram, incentivaram e participaram desta

caminhada. Minha gratidao!



MILBRATH, Viviane Marten. Cuidado da familia a crianca portadora de paralisia cerebral
nos trés primeiros anos de vida. 2008. 188fls. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) —
Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande, Rio
Grande. Orientadora: Prof?. Dr?. Hedi Crecencia Heckler de Siqueira.

RESUMO

A questdo norteadora desse estudo surgiu a partir da vivéncia pessoal e profissional da
pesquisadora. Ao pesquisar o tema cuidado a crianga portadora de paralisia cerebral, buscou-
se respostas para a questdo norteadora: Como a familia cuida da crianca portadora de
paralisia cerebral nos trés primeiros anos de vida? Para encontrar respostas a essa questéo, o
estudo teve por objetivo conhecer como a familia cuida da crianca portadora de paralisia
cerebral nos trés primeiros anos de vida. Em relagdo aos objetivos, foram tragados os
seguintes pressupostos: a anunciacdo da situacdo de saude da crianca nao foi realizada
conforme as necessidades da familia; a incompreensdo da situacdo de saude da crianca
dificulta o cuidado prestado a ela pela familia; as familias carecem de apoio por parte da
equipe de salde; as criangas portadoras de necessidades especiais, decorrentes da paralisia
cerebral, ndo recebem os cuidados da familia conforme as suas necessidades, porque a mesma
ndo foi orientada, de maneira sistematica e contextualizada, durante a hospitalizacdo; as
familias desconhecem os direitos das criangas; a crianca portadora de necessidades especiais,
decorrentes da paralisia cerebral, ndo dispde de acdes e servicos de saude especificos, para
assegurar o suporte necessario as suas fragilidades. O referencial tedrico que sustentou a
pesquisa englobou: Familia - primeiro universo de relagcBes sociais da crianga;
compreendendo a familia no periodo gestacional; nascimento e fatores de risco para a
paralisia cerebral; o processo de adaptacéo vivenciado pela familia: quando o recém-nascido
ndo condiz com o bebé idealizado; o processo de educar /cuidar da familia a fim de capacita-
la para prestar o cuidado a crianca portadora de paralisia cerebral. O referencial teorico
construido mostrou-se coerente e consistente em relacdo a analise e interpretacdo dos dados.
Na trajetéria metodoldgica, utilizou-se uma abordagem qualitativa exploratorio-descritiva
com as seis familias das criancas portadoras de paralisia cerebral, que nasceram, no periodo
de 2005 a 2007, com APGAR menor ou igual a trés no quinto minuto, na cidade de Rio
Grande. Para a coleta de dados, utilizou-se 0 método da entrevista semi-estruturada com
esses atores sociais. Com a analise dos dados emergiram trés categorias: refletindo sobre a
formacdo do vinculo; o processo de adaptacdo do ser familia; o exercicio da cidadania - a
salde como um direito. Dentre os resultados observou-se que o processo de cuidar da crianca
inicia-se anteriormente ao periodo gestacional, sendo influenciado pela cultura dos ancestrais
da crianca. Essa cultura mostrou influenciar na determinacdo dos mecanismos de defesa que
cada integrante da familia utilizou no seu processo de adaptacdo. A principal rede de apoio,
ressaltada pelos sujeitos do estudo foi a familia ampliada. Evidenciaram-se as dificuldades
encontradas pelas familias em relagdo aos principios da integralidade e acessibilidade aos
servicos e acdes de saude além de perceber uma lacuna no que concerne ao ideal da
assisténcia prestada pela atencdo basica e a realidade a que essas criancas e suas familias sdo
expostas. Concluiu-se que o desconhecimento dos direitos da crianca, bem como do exercicio
da cidadania dessa populacdo, também, pdde ser constatado, fatos que interferiram no poder
dessa populacdo de decidir e mediar a sua propria existéncia, o que tornou essas familias
objetos passivos, 0s quais vivem conforme normas impostas por uma sociedade normativa e
opressora.

Descritores: Crianca portadora de deficiéncia. Paralisia cerebral. Familia. Enfermagem.
Asfixia Perinatal.
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RESUMEN

La cuestion norteadora de este estudio surgio a partir de la vivencia personal y profesional de
la investigadora. Al investigar el tema cuidado al nifio portador de parélisis cerebral, se busco
respuestas a la cuestion norteadora: ;,como la familia cuida del nifio portador de paralisis
cerebral en los tres primeros afios de vida? Para encontrar respuestas a esa cuestion, el estudio
tuvo como objetivo conocer cémo la familia cuida del nifio portador de paralisis cerebral en
los primeros afios de vida. Con relacion a los objetivos, fueron trazados los siguientes
presupuestos: la anunciacion de la situacion de salud del nifio no fue realizada conforme las
necesidades de la familia; la incomprension de la situacién de salud del nifio dificulta el
cuidado que le es prestado por la familia.; las familias carecen de apoyo por parte del equipo
de salud; los nifios portadores de necesidades especiales, resultantes de paralisis cerebral, no
reciben los cuidados de la familia conforme sus necesidades, porque esta no fue orientada, de
manera sistematica y contextualizada, durante la hospitalizacion; las familias desconocen los
derechos de los nifios; el nifio portador de necesidades especiales, resultantes de la paralisis
cerebral, no dispone de acciones y servicios de salud especificos, para garantizar el suporte
necesario a sus fragilidades. El referencial tedrico que sostuvo la investigacion reunio:
Familia — primero universo de relaciones sociales del nifio; comprendiendo en el periodo
gestacional; nacimiento y factores de riesgo para la paralisis cerebral;, el proceso de
adaptacion vivenciado por la familia: cuando el recién nacido no condice con el bebé
idealizado: el proceso de educar/cuidar de la familia a fin de capacitarla para prestar el
cuidado al nifio portador de paralisis cerebral. El referencial teérico construido se mostrd
coherente y consistente con relacion al andlisis e interpretacion de los datos. En la trayectoria
metodolodgica, se utilizd un abordaje cualitativo exploratorio-descriptivo con las seis familias
de los nifios portadores de pardlisis cerebral, que nacieron, en el periodo de 2005 a 2007, con
APGAR menor o igual a tres en el quinto minuto, en la ciudad de Rio Grande. Para la colecta
de datos, se utilizo el método de la entrevista semiestructurada con esos actores sociales. Con
el analisis de los datos emergieron tres categorias: reflexionando sobre la formacién del
vinculo; el proceso de adaptacion del ser familia; el ejercicio de la ciudadania — la salud como
un derecho. De estos resultados se observo que el proceso de cuidar de los nifios empieza
anteriormente al periodo gestacional, siendo influido por la cultura de los ancestrales del nifio.
Esa cultura mostré influir en la determinacion de los mecanismos de defensa que cada
integrante de la familia utiliz6 en su proceso de adaptacion. La principal red de apoyo,
resaltada por los sujetos del estudio, fue la familia ampliada. Se evidenciaron las dificultades
encontradas por las familias con relacion a los principios de la integralidad y accesibilidad a
los servicios y acciones de salud, ademas de percibir un hueco con relacién al ideal de
asistencia prestada por la atencion basica y la realidad a que esos nifios y sus familias son
expuestos. Se concluye que el desconocimiento de los derechos de los nifios, asi como del
gjercicio de la ciudadania de esa poblacion, también pueden ser constatados, hechos que
interfirieron en el poder de esa poblacion de decidir y mediar su propia existencia, lo que les
tornd objetos pasivos, los cuales viven conforme normas impuestas por una sociedad
normativa y opresora.

Descriptores: Nifio portador de deficiencia. Paralisis cerebral. Familia. Enfermeria. Asfixia.
Perinatal.



MILBRATH, Viviane Marten. Family care to child bearer of brain paralysis in the first three
years of age. 2008. 188fls. Dissertation (Nursing Master’s) — Post Graduation Porgram in
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ABSTRACT

The central question of the present study appeared due to the personal and professional
experience of the researcher herself. While researching the topic of care to child bearer of
brain paralysis, answers were sought for the central question: How does the family take care
of a child bearer of brain paralysis in the first three years of age of the child? In order to find
answers for this question, the study aimed at knowing how the family takes care of the child
bearer of brain paralysis in the first three years of age. Concerning the goals, the following
plans were outlined: the announcement of the health situation of the child was not made
according to the family necessities; the lack of understanding of the health situation of the
child makes the care provided by the family more difficult; the families lack support from the
health teams; the children bearers of special necessities, due to brain paralysis, do not receive
the proper care by the family according to their necessities, because the family was not
informed on how to proceed, in a systematic and contextualized way, during the stay at the
hospital; the families do not know the rights of the child; the child bearer of special
necessities, due to brain paralysis, does not have specific actions of health services available,
in order to assure the necessary support to his / her weaknesses. The theoretical referential
which supported the research involved: Family — first universe of social relations of the child;
involving the family in the pregnancy period; birth and risk factors for the brain paralysis; the
process of adaptation faced by the family: when the newborn does not fulfill the expected
baby; the process of educating /taking care of the family in order to enable it to provide the
care for the child bearer of brain paralysis. The theoretical referential built came up to
coherent and consistent concerning the data analysis and interpretation. In the methodological
terms, an exploratory-descriptive qualitative approach was used with the six families of
children bearers of brain paralysis, who were born between 2005 and 2007, with APGAR
lower or equal to three in the fifth minute, in the city of Rio Grande. For the data collection, a
method of semi-structured interview was used with these social subjects. With the data
analysis, three categories emerged: reflecting on the development of connection; the process
of adaptation of being family; the exercise of citizenship — the health as a right. Among the
results it was observed that the process of taking care of the child begins previous to the
pregnancy period, being influenced by the culture of the child’s ancestors. This culture was
seen as an influence to determine the defense mechanisms that each member of the family
used during their adaptation process. The main support network, highlighted by the study
subjects was the family as a whole. The difficulties found by the families were highlighted
concerning the principles of integrality and accessibility to the health services and actions
besides noticing a gap concerning the ideal assistance provided by the basic attention and the
reality to which these children and families are exposed to. It was concluded that the fact of
now knowing the child’s rights, as well as exercise of citizenship of this population could also
be noticed and such facts interfered in the power of this population to decide and measure
their own existence, which made these families passive subjects, who live according to the
rules imposed by a normative and oppressive society.

Descriptors: Child bearer of deficiency. Brain paralysis. Family. Nursing. Perinatal
Asphyxia.
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1 INTRODUCAO

O nascimento de uma crianga costuma ser considerado um fenémeno impar na
organizacao familiar, por ser compreendido como um evento que causa fortes modificacdes
nesse ambiente, exigindo uma (re)estruturacdo a fim de permitir o acolhimento do novo
integrante. A insercao do recém-nascido nesse microcosmos pode gerar diferentes sensacoes e
reacOes em cada membro, permeadas pela cultura, pelos valores, pelas condi¢des sécio-
econbmicas e pelas vivéncias individuais e coletivas do grupo.

Desde a concepcdo do novo ser, a familia comeca a vivenciar alteragdes em seu
microambiente, seja de forma consciente ou inconsciente. Os integrantes desse grupo e,
principalmente, o “casal gravido” envolve-se em expectativas, ansiedades, desejos, medos em
relacdo ao ser em formacao, idealizando-o0. Os pais criam em seu imaginario a figura dessa
crianca e sonham com a forma de sua concretizagio (BRASIL, 2002 b; CASTRO, PICININI,
2002). Essa idealizagdo figura-se, na fantasia dos pais, possuindo desde o momento da
confirmacéo da concepcéo caracteristicas, fisicas, emocionais, semelhancas e diferencas com
0s demais integrantes do grupo.

Junto com essas “fantasias”, a familia processa internamente as mudangas em seu
sistema, antecipando o nascimento e, também, projetando as modificacbes a serem
vivenciadas com o crescimento e o desenvolvimento da crianga. Durante todo esse processo,
a possibilidade do nascimento de um bebé que ndo condiga com o esteredtipo, criado no
imaginario dos pais, € considerada, por eles, como uma situacdo cuja probabilidade é quase
que inexistente (BARBOSA, 2000; LEVORLINO, 2005; SOARES, 2006), ou quando
cogitada, ela ndo passa de um “sonho nefasto”.

No entanto, apds 0 nascimento, quando é apresentada a familia uma crianca que nédo
condiz com o “bebé da fantasia”, a familia como um todo, mas principalmente os pais,
passam a enfrentar um processo extremamente delicado, em que afloram uma série de
sentimentos ambiguos, frente a esse novo ser (CASTRO, PICCININI, 2002; SILVA,
DESSEN, 2003; BEGOSSI, 2003; LEVORLINO, 2005; LEAL, 2006). Os medos e anseios
em relacdo a crianca se entrelacam com sentimentos de impoténcia, culpa, frustracéo,
rejeicdo, os quais prejudicam a criagdo do vinculo afetivo entre o trinbmio mae-pai-filho
(BRAZELTON, 1988; MALDONADO, DICKSTEIN, NAHOU, 1996; LEVORLINO, 2005;
LEAL, 2006).
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Nesse sentido, a revelacdo do diagndstico e prognostico a familia, € um momento que
necessita ser vislumbrado com extrema cautela e grande preparo profissional,
humano/emocional do integrante da equipe que ira proferi-lo.

Dentre a variedade de patologias que levam a crianca a desenvolver necessidades
especiais, abordar-se-4, nesse estudo, as familias das criangas portadoras de paralisia cerebral
decorrente da um encefalopatia hipoxico-isquémica perinatal. Nesse sentido, vale ressaltar
um estudo realizado anteriormente por Milbrath (2006), que constatou um atenuante na
dificuldade de aceitacdo/compreensdo do diagnostico e das necessidades especiais advindas
da patologia, em mées de criangas portadoras de paralisia cerebral, visto que, nesses casos,
nem sempre € possivel identificar alguma “alteracdo” ao olhar para a crianga, diferentemente
da Sindrome de Down, Mielomeningocele, em que existem caracteristicas estéticas visiveis.

A incompreensdo, ou até mesmo, em alguns casos, a negacdo das necessidades
especiais decorrentes da paralisia cerebral podem levar a uma postergacdo do inicio do
tratamento, o que se evidencia concomitantemente a desinformacdo e ao despreparo dessas
familias para prestar o cuidado a crianca. Essas sdo situacdes entendidas como fatores
prejudiciais para o seu processo de crescimento e desenvolvimento.

Segundo Soares (2006), muitas familias, que vivenciam esse processo, apresentam
dificuldades para identificar as necessidades da crianga recém-nascida. Portanto, necessitam
de apoio dos profissionais da salde para reconhece-las e atendé-las o mais cedo possivel,
amenizando as consequentes sequelas.

O cuidado prestado pelo profissional da saude e, principalmente, pela enfermeira, a
familia, refere-se a um cuidado que procura prepara-la para cuidar da crianga, através da
educacdo em saude. Esse educar/cuidar busca a autonomia do individuo/familia, através de
uma educacdo critica e dialogica, para que ela consiga estimular o crescimento e o
desenvolvimento infantil, melhorando, assim, a qualidade de vida desse grupo. No entanto,
para que isso seja possivel, é importante que ela reconheca que antes de uma crianga
portadora de necessidades especiais, decorrentes da paralisia cerebral, existe uma crianga com
direito a afeto, a brincar, a incorporar-se no “dia-a-dia” da casa, a frequentar a escola, a ser
respeitada em sua singularidade, a participar da vida social (VIRVATA, 2003). Portanto, essa
acdo deve permitir ao sujeito/familia a autonomia, de modo que ele seja capaz de
proporcionar a crianca esses direitos.

Todas essas questbes, que permeiam o0 ser crianca, portadora de necessidades
especiais, e o ser familia dessa crianca, fizeram com que aumentasse a minha preocupacéo

como enfermeira, em relacdo ao cuidado prestado a familia para cuidar da crianca, tendo em
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vista que corroboro com Soares (2006) ao dizer que a familia é o principal ambiente da
crianga, e que ela ao cuidar da crianga influencia no seu processo de crescimento e
desenvolvimento.

Nessa perspectiva, a enfermeira que assiste a crianga com paralisia cerebral e sua
familia, em todas as esferas de atencdo, possui a responsabilidade de cuidar/educar a familia a
fim de prepara-la para cuidar dessa crianca desde seu nascimento. O atendimento deve buscar,
além de tratar os danos e diminuir as sequelas, realizar a¢Ges de promocédo, prevencéo,
educacdo em saude, atendendo, assim, a crianca e a familia em sua integralidade.

Ao observar, durante minha trajetoria académica, profissional e, principalmente,
pessoal, a problematica enfrentada pela familia com o nascimento de uma crianca portadora
de necessidades especiais, decorrente do diagnostico de paralisia cerebral, fui instigada a
desenvolver a presente pesquisa, a fim de buscar sanar minhas inquietacdes, assim como
contribuir para a melhoria da qualidade/condi¢des de vida dessas criancas e familias.

H& oito anos, deparei-me, pela primeira vez, com uma crian¢a que havia sofrido
asfixia neonatal e, por consequéncia, desenvolvido paralisia cerebral. Como ele é um
integrante de minha familia, esse contato despertou-me o interesse e 0 amor por essa tematica.
Essa situacdo levou-me a atuar como familiar e profissional, vivenciando as polaridades da
situacdo. Percebi empiricamente a dificuldade enfrentada pela familia para cuidar da crianca.
Observei (re)internacdes hospitalares, ocasionadas por desconhecimento do cuidado a ser
dispensado a crianca, além de situacdes que agrediam os direitos dessa crianca e familiares
enguanto cidadaos, enfrentando situacdes preconceituosas e de descaso por parte da sociedade
e do Estado. Por outro lado, vivenciei a luta dessa familia a fim de proporcionar condi¢Ges
que possibilitassem o crescimento e o desenvolvimento da crianca, estimulando o fisico e 0
cognitivo, sem esquecer que ela é uma crianca, € ndo apenas um portador de necessidades
especiais.

Buscando desvelar a producdo cientifica publicada no Brasil, referente a tematica,
“crianga portadora de necessidades especiais”, decorrente da paralisia cerebral, foram
realizadas pesquisas nas seguintes bases de dados: Literatura Latino Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude (LILACS), Base de dados de teses e dissertacdes (BDTD), Base de
dados em Enfermagem- Bireme (BDENF), BASE THESIS e nos periddicos da CAPES e
Scientific Electronic Library Online (SCIELO), com abrangéncia dos ultimos cinco anos
(2002-2006). Para tanto, utilizou-se como descritores: Crianga(s) portadora(s) de necessidades
especiais; Crianca(s) portadora(s) de deficiéncia; Crianca(s) deficiente(s); Familia da crianca

deficiente e Paralisia cerebral/criangas, perfazendo um total de trezentos e oitenta e quatro
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publicacdes. Dessas, vinte e nove eram teses, cento e quarenta e sete dissertagoes, e cento e
noventa e oito trabalhos em periddicos, contemplando vinte diferentes areas.

De posse dos resumos dos trabalhos, realizou-se uma leitura de cada um, e constatou-
se que a maioria das pesquisas foram realizados na area da psicologia, educacdo e fisioterapia,
apresentando diversas linhas de interesse sobre o tema, como: a percepgdo dos pais frente ao
filho portador de necessidades especiais, seus sentimentos, experiéncias, expectativas, e a
insercdo social da crianca portadora de deficiéncia, enfocando fortemente a escola como meio
de socializacéo.

Dentre os artigos/teses/dissertacGes de maior aderéncia a teméatica em questdo, obteve-
se a pesquisa de Araujo (2002), que desenvolveu um trabalho objetivando identificar o ponto
de vista dos pais, os impactos ocorridos na dindmica familiar que se seguiram desde o
nascimento do filho portador de Sindrome de Down, até os dias atuais, bem como as
adaptacOes sofridas por esses pais. A autora observou que o encarar a deficiéncia gera
reformulagbes pessoais internas nos pais (mudanca de valores, nova consciéncia sobre o
portador de deficiéncia) e uma alteracdo em toda a dindmica familiar, enfocando fortemente o
preconceito existente na sociedade, da qual fazemos parte. Seguindo a mesma tematica,
Levorlino (2005), em sua tese, buscou conhecer as razdes pelas quais o0s pais, em geral, ndo
conseguem vencer o luto inicial ap6s o0 nascimento de uma crianga com uma sindrome, além
de desvelar dados relativos aos portadores e suas familias, verificando as concepcles
familiares sobre os mesmos. Nessa mesma perspectiva, Begossi (2003), em sua dissertacao,
buscou conhecer os sentimentos vivenciados por algumas maes de criangas portadoras de
paralisia cerebral, tendo como resultado o sentimento de frustracdo dos pais diante do
nascimento de um filho deficiente, diferente do que eles haviam idealizado e da ambivaléncia
em relacdo ao futuro da crianca.

Segundo diversos autores a importancia da familia para o crescimento e
desenvolvimento da crianga portadora de necessidades especiais, € um fato inquestionavel
visto que ela atua como meio capaz de estimular as potencialidades da crianca de uma forma
positiva ou negativa, além de considerarem a mde como a principal cuidadora da crianca
(CAVALCANTE, 2002; YANO, 2003; LERVOLINO, 2005; FRANCISCHETTI, 2006;
VARJABEDIAN, 2006; SILVA, 2006). Mediante a multiplicidade de cuidados que a crianca
portadora de paralisia cerebral necessita para se desenvolver, observou-se, em alguns
trabalhos, uma preocupacdo com a qualidade de vida dos cuidadores, destacando o nivel de
stress e a sobrecarga enfrentada por eles (FRANCISCHETTI, 2006; VARJABEDIAN, 2006).
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Além da importancia da familia foram destacadas a escola e a utilizagdo de
ambientes ludicos, como fontes de estimulos para a promogdo do desenvolvimento da crianca
deficiente (GALLETI, 2006; CRUZ, 2006).

Outro trabalho, que apresenta semelhanca a proposta desta pesquisa € o de Elias
(2004), quando a pesquisadora buscou conhecer, na prética, o direito relacionado ao acesso de
criangas e adolescentes portadores de deficiéncia com diagndstico de mielomeningocele a
alguns beneficios legais disponiveis no Brasil. A autora aponta, como resultados, que a ndo
acessibilidade fisica constitui-se em um dos principais entraves para a locomocao, resultando
na dificuldade de acesso a locais indispensaveis, como a escola. Além disso, a falta de pessoal
capacitado na rede regular de ensino é considerada outro entrave. Seguindo na mesma
tematica de pesquisa, Matos (2004) realizou um estudo que buscou avaliar as politicas sociais,
voltadas as pessoas com deficiéncia, delimitando-as ao campo da educacdo, do estado de
Sergipe. Seguindo na questdo das politicas publicas, Samico (2003) defendeu a sua tese sobre
uma pesquisa de avaliacdo a salde da crianca, considerando os principios da Atencao
Primaria a Saude (APS) e a estratégia de Atencdo Integrada as Doencas Prevalentes da
Infancia (AIDIPI) em municipios do estado de Pernambuco.

A tese defendida por Cavalcante (2002) analisou a experiéncia de familias desafiadas
pelo nascimento de um filho deficiente, realizando uma abordagem etnografica, enfocando as
dimensdes bioldgicas, psiquicas, sociais e culturais. Os resultados do estudo apontaram que a
familia surpreende por seu conjunto de inusitadas solu¢Ges que conseguiram construir com
empenho, persisténcia, tolerdncia, solidariedade, amor e criatividade. Além de enfocar a
importancia das conquistas recentes de técnicos, professores e instituicdes em nosso Pais,
aponta os efeitos das novas politicas de satde e de educacéo.

O estudo realizado por Freitas (2005) pesquisou os déficits e habilidades sociais de
criancas deficientes visuais, além de avaliar os de suas maes. Planejou e implementou um
programa para ensinar habilidades sociais educativas para maes, visando a promocdo de
habilidades sociais de seus filhos, avaliando os efeitos desse programa com as mées sobre o
desempenho social deles. Obteve, como resultado, a compreensdo das maes sobre a
importancia da criacdo de um ambiente motivador para o aprendizado da crian¢a. Outro ponto
de destaque foi que as maes conseguiram expressar 0S seus sentimentos, realizar feedback,
possibilitando, assim, a promocdo de habilidades sociais de seus filhos gerando,
concomitantemente, uma melhora na qualidade da vida da crianca e de toda a familia.

A insercdo social da crianca deficiente € uma das linhas de grande interesse nas

pesquisas, assim como nessa, Visto que varios autores compartilham dessa tematica, trazendo
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a importancia da interacdo entre criangas com deficiéncia e as consideradas “normais”
(ZULIAN, 2002; DRAGO, 2005), alem da infra-estrutura urbana, bem como, as contribuicoes
tecnoldgicas na vida dos portadores de necessidades especiais (ALENCAR, 2004) .

A dissertacdo de Koutsandreau (2002) pesquisou, a partir de uma perspectiva
sistémico-ecoldgica, de que forma grupos familiares, distintamente organizados, (re)
interpretam e integram, no seu cotidiano, as orientacfes recebidas ao participarem de um
programa de tratamento domiciliar para criancas com distdrbios neuropsicomotores,
encontrando como resultado que o envolvimento das familias em um programa de tratamento
domiciliar modifica suas percepcdes e crencas acerca do problema da crianca.

O cuidado domiciliar também € trabalhado por Yano (2003), ao estudar as préaticas de
educacdo realizadas por familias de criangcas com paralisia cerebral, com idades de 2 a 7 anos,
utilizando uma observacdo naturalistica com registro em diario de campo. A autora
acompanhou as familias de seu estudo, durante a realizacdo de praticas cotidianas, além de
vislumbrar a problemética do ser pai/mée de um filho portador de deficiéncia.

Embora o nimero de trabalhos produzidos seja consideravel, percebe-se uma lacuna
no que concerne a insercdo da enfermeira no processo de capacitacdo das familias para o
cuidado, além do vago enfoque das redes de apoio, bem como sobre as politicas publicas
existentes sobre a temética. Embora ndo se tenha na enfermagem um numero grande de
trabalhos na &rea, ndo se pode deixar de citar trabalhos como o desenvolvido por Dias (2004),
quando a autora pesquisou as percepc¢des da equipe de enfermagem frente ao nascimento da
crianca malformada, constatando que a equipe, assim como a familia, vivencia uma série de
sentimentos, mediante a situacao.

Ainda, no que se refere as pesquisas em enfermagem, alguns autores refletem sobre a
importancia do conhecimento do cotidiano das familias das criancas com necessidades
especiais, para planejar e implementar estratégias que busquem a melhora da qualidade de
vida da crianga e de sua familia. Dentre esses trabalhos, tém-se o de Furtado e Lima (2003)
que estudam o cotidiano das familias com filhos portadores de fibrose cistica. De forma
semelhante, Braga e Avila (2004) trabalham a questdo das perspectivas das méaes frente a
deteccdo de transtornos evasivos na crianga.

Diante dessas constatacGes formula-se a seguinte questao-problema:

Como a familia cuida da crianca portadora de paralisia cerebral nos trés

primeiros anos de vida?

Alicercada nos dados empiricos pressupde-se que:
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o A anunciacdo da situacdo de saude da crianca ndo foi realizada conforme as
necessidades da familia;

o A incompreensdo da situacdo de saude da crianca dificulta o cuidado prestado a
ela pela familia;

o As familias carecem de apoio por parte da equipe de salde;

o As criancas portadoras de necessidades especiais, decorrentes da paralisia
cerebral, ndo recebem os cuidados da familia conforme as suas necessidades, porque a mesma
ndo foi orientada, de maneira sistematica e contextualizada, durante a hospitaliza¢&o;

o As familias desconhecem os direitos das criancas;

o A crianca portadora de necessidades especiais, decorrentes da paralisia
cerebral, ndo dispbe de acBes e servigos de saude especificos, para assegurar 0 suporte
necessario as suas fragilidades.

Com o proposito de buscar respostas para a questdo norteadora, que se encontra
ancorada nas inquietudes e indagacdes da pesquisadora, e com base nos pressupostos,

apresenta-se 0 objetivo dessa pesquisa:

OBJETIVO GERAL:

Conhecer como a familia cuida da crianca portadora de paralisia cerebral nos

trés primeiros anos de vida.



2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

Ciente da importancia, principalmente, sdcio-cultural do ser crianca e do ser crianca
portadora de necessidades especiais, busca-se nesse capitulo subsidios literarios capazes de
conduzir a um entendimento dessa tematica no contexto historico que as circunda.

Inicialmente, apresento alguns aspectos histdéricos que envolvem a crianca portadora
de necessidades especiais. A seguir procuro referenciar as politicas publicas no Brasil que

beneficiam essa populacéo especifica.

2.1 A crianca portadora de necessidades especiais: contextualizagdo mundial

A histdria da crianca no Brasil e no mundo passou por inumeras fases, correlacionadas
com o0s acontecimentos e valores de cada época. Sendo assim, desde a pré-historia até a
atualidade vem ocorrendo mudancas na forma de como a sociedade vé e cuida da crianga, seja
ela portadora de necessidades especiais ou néo.

Quando nos voltamos para o processo histoérico que permeia a crianca e,
principalmente, as portadoras de necessidades especiais, € possivel vislumbrar uma realidade,
em que se percebe que elas foram alijadas de seus direitos fundamentais, sendo tratadas como
objetos e ndo como sujeitos de direitos, perfazendo um processo historico de exclusdo
(FERREIRA, 2004).

A exclusao que ocorreu e ocorre nos mais diversos campos da historia da humanidade,
em relacdo as pessoas portadoras de deficiéncias, € um fato considerado tdo antigo quanto a
socializagdo do homem. Para Levorlino (2005), o modo como a sociedade tem visto e
convivido com essas diferencas tem se modificado conforme os valores, crengas,
conhecimentos, normas, situacdo econdémica da época e da sociedade em que se situa.

Para permitir uma melhor compreensédo histérica, sera utilizado as préprias fases da
historia:

A primeira fase da historia, a Pré-historia, é compreendida pelo periodo que vai
desde o aparecimento do homem primitivo até o surgimento da escrita. Pouco se sabe a

respeito da crianca nessa época, pois nao se encontram textos ou livros sobre o tema, apenas
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tém-se evidéncias de vestigios de sua existéncia e de registros de seu modo de vida
(CROUZET, 1993, 1995).

Nesse periodo, para conseguir sobreviver, 0 homem necessitava de forca e habilidade
para realizar acGes como cacar e pescar. Essas caracteristicas, consideradas fundamentais para
0 homem pré-historico, levam-nos a “imaginar” que um portador de deficiéncia
provavelmente ndo sobreviveria nessa época, visto que 0 homem comportava-se como um
“predador”. Segundo Telfort e Sawrey (1972), desde a pré-historia, as pessoas deficientes
eram excluidas e sofriam varios tipos de agressdes, devido a crenca de serem portadores do
demonio. Os autores mencionam que, por motivo dessa crenga, os portadores de deficiéncias
eram submetidos a procedimentos como a abertura de um orificio no crénio, acreditando que,
dessa forma, os espiritos malignos poderiam sair do corpo do individuo.

O nascimento da civilizacdo deu-se a partir da revolucdo neolitica (de mais ou menos
10.000 a.C. até cerca de 4000 a.C.) quando pela primeira vez na histdria da humanidade, o
homem passou a interferir no ambiente, procurando controlar as fontes de sua alimentacao.
Foi nessa época, entdo, que se iniciou o cultivo de plantas, a criacdo de animais e, por esse
motivo, grande parte da populacdo abandonou a vida némade. As comunidades neoliticas
comegaram a produzir mais alimentos do que era necessario para 0 consumo imediato,
fazendo estoques desses alimentos, 0 que impulsionou o crescimento populacional e o
surgimento das primeiras cidades.

A passagem do periodo da pré-historia para a histdria foi marcada pela era dos metais,
qguando ocorreu o aparecimento da escrita e 0 dominio sobre 0s metais.

Essas mudancas foram acompanhadas por novas formas de relacionamento social, e o
conjunto dessas transformacdes, segundo os historiadores, caracteriza o inicio da civilizagdo.
Com o nascimento da civilizacdo, ocorreram varias mudancas na sociedade, ocasionando o
surgimento de diferentes classes sociais, a divisao social do trabalho e a formacao do Estado.

A Antiguidade (perdura do surgimento da escrita até a queda do império Romano) foi
marcada por varias civilizagdes, porém nesse momento, dar-se-a énfase a civilizacdo Grega.

Durante a maior parte da historia, os gregos foram liderados pelas cidades de Esparta e
Atenas. Em ambas as cidades havia uma preocupacdo extremamente forte com as
caracteristicas fisicas da populacéo, sendo que Esparta sobressaia-se na questao da guerra e na
criacdo de guerreiros.

Nesse periodo, encontra-se uma forte cultualizacdo ao fisico, ao corpo “perfeito”, e
mais especificamente ao guerreiro “perfeito”. Existem registros que toda a crianca nascida,

nessa cidade, deveria ser apresentada ao Lesque, uma comissdo de ancidos responsaveis pela
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selecdo das criancgas, escolhendo as belas e robustas, ou seja, aquelas que ndo apresentavam
nenhuma alteragdo ao considerado “normal” pela sociedade. As criangas, que ndo seguiam
esse padrdo, eram motivo de extrema vergonha, visto que era considerado uma fraqueza
familiar e, principalmente, uma incompeténcia da mulher, nédo era capaz de gerar guerreiros,
sua principal fungdo para a época. Essas criangas eram condenadas & morte (TELFORD,
SAWREY, 1972; CROUZET, 1993).

Outro fator que deve ser destacado é como eram tratadas as criangas nessa sociedade,
pois mesmo aquelas que nasciam com o perfil considerado ideal, sofriam “agressdes” fisicas.
Uma vez por ano, os meninos eram chicoteados em publico, diante do altar de Artemis (Deusa
da mitologia Grega vingativa), como uma espécie de concurso publico de resisténcia a dor
fisica (TELFORD, SAWREY, 1972; CROUZET, 1993). Essas atitudes demonstram o quanto
era cultuado o fisico e a forca.

A ldade média compreende o periodo de século V (com a queda do império
Romano) até o XV (com a tomada de Constantinopla pelos Turcos). Nesse periodo nasceu e
se consolidou a civilizagéo ocidental.

O modo de organizacdo da vida social que marca a Europa durante grande parte da
Idade Média é o Feudalismo, quando os senhores feudais detinham o poder nas médos e
comandavam as grandes propriedades de terras chamadas de feudos. Nessa sociedade, cada
pessoa ocupava uma posicdo social rigidamente estabelecida. Na época, a Igreja catdlica
procurava justificar a divisdo da sociedade da seguinte forma: Nobreza, Clero e Servos, que
para ela formavam um so6 conjunto indissolivel (CROUZET, 1993, 1995).

Mesmo estando a Igreja Catdlica no comando da sociedade, as criangas ainda
permaneciam recebendo a educacdo voltada para se transformar em guerreiros/cavaleiros,
lutando pelo que a igreja descrevia como a “Guerra Santa” 0 que, mais uma vez, exigia
criancas fisicamente perfeitas.

Com o advento da doutrina cristd, os deficientes passaram a fazer parte do grupo de
pessoas que possuiam alma, sendo considerados filhos de Deus, conquistando, portanto,
alguns direitos, embora poucos, pois tinham como prerrogativa os cuidados para o suprimento
de suas necessidades basicas, como alimentacédo, vestuario, abrigo. No entanto, essa situacdo
levou a um aumento da segregacdo em asilos e hospicios (SCHWARTZMAN, 1999;
LERVORLINO, 2005).
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Em 1484, iniciam-se as primeiras perseguicdes contra a bruxaria’, comandadas pelo
papa Inocéncio VIII, quem instruiu seus inquisidores a usar a tortura para obter confissdes.
Somente depois de ter comecado a revolucdo protestante, que a perseguicdo a bruxaria
tornou-se uma histeria em massa. O proprio Martin Lutero contribuiu para instiga-la,
aconselhando que as bruxas deveriam ser tratadas com menos consideragdo e misericordia
que outros criminosos comuns (LERNER, MEACHAM, 1989). Diante disso, muitas pessoas
inocentes, durante esse periodo, inclusive criangas, confessaram, por meio da tortura, acdes
jamais feitas no periodo compreendido como a Santa Inquisicdo da Igreja Catdlica
(CROUZET, 1995).

A Idade Média teve seu fim com a queda de Constantinopla e com a expansao
ocorrida, principalmente, por conta das cruzadas. Com o término da idade média, entramos
num periodo definido como Idade Moderna.

A partir de meados do século XIV, iniciou um processo de mudanca, quando a
propriedade rural foi deixando de ser a Unica grande fonte de riqueza, devido a ascensdo do
comeércio, que se expandia promovendo enormes transformacGes econémicas e sociais
(TELFORD, SAWREY, 1972).

As préticas de atencdo as criancas sofreram mudangas na cultura Ocidental, na medida
em que comecgaram a ocorrer diferenciacOes a respeito das concepcbes do ser crianga. A
consciéncia da particularidade infantil, para Cavalcante (2002), iniciou no século XV1 e XVII,
quando a crianca passou a ser diferenciada do adulto, gerando uma concepcdo de que ela
necessitava, entdo, ser cuidada para poder chegar ao mundo dos adultos. No século XVII, a
familia e a igreja assumem o papel de educar e cuidar da crianc¢a, assegurando-lhe disciplina e
protecé&o.

Segundo Telford e Sawrey (1972) com o comeco do Renascimento (século XV)
ocorreu 0 desenvolvimento do conhecimento cientifico, que resultou num inicio de
modificacdo sobre a concepcéo da deficiéncia.

Por volta de 1500, na Europa, iniciaram-se 0S primeiros movimentos para ensinar as
pessoas portadoras de deficiéncia, ndo através da construcédo de escolas, mas pela vontade de
educadores interessados em trabalhar com os deficientes, tornando-se preceptores de algumas
criangas, ou seja, seus professores particulares. No entanto, esse avanco néo foi para todas as
criangas, geralmente, quem recebia esse atendimento eram as portadoras de deficiéncia

auditiva, de familias com uma boa situacdo econémica. A educacdo para os deficientes

! A bruxaria era compreendida, resumidamente, como qualquer acdo que chocasse os dogmas oficiais
da igreja Catolica.
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fisicos, sO teve inicio bem mais tarde, por volta de 1832, quando foi criado o primeiro
instituto na Alemanha (CARMO, 2004).

A revolucdo Industrial, iniciada por volta de 1760, marcou o final da Idade Moderna e
0 advento da Idade Contemporanea, que teve seu inicio por volta de 17609.

O século XIX ratifica a descoberta humanistica de que a infancia e a adolescéncia
eram idades da vida, os termos meninos e criancas apareceram nos dicionarios em 1830. O
termo menina aparece primeiro apenas como designativo de “crenca ou pessoa do sexo
feminino que esta no periodo da meninice” (PRIORE, 2006).

Com o desenvolvimento cientifico, em meados do século X1X, ocorreu uma mudanca
na pratica médica, quando a medicina deixou de ser exercida por leigos e passou a exercer
uma consideravel interagdo com o estado. No mesmo periodo, teve inicio a modificacdo sobre
a concepcao da deficiéncia, que comecou a ser entendida como uma doenga ou estado, e ndo o
resultado de um castigo divino, ou do demoénio (TELFORD; SAWERY, 1972).

Nesse momento, a ciéncia médica se torna responsavel pela definicdo e aplicacdo de
um conjunto de teorias, politicas e praticas voltadas para o bem-estar da populagéo,
enfatizando o controle de acidentes da mae e da crianca, almejando uma procriacdo saudavel
(PRIORE, 2006; RIBEIRO, 2006).

A busca pela perfeicdo humana foi reafirmada no século XIX, quando Francis Galton
referenciou a preocupacdo com o bom nascimento e utilizou os principios da selegdo natural
descritos por Darwim e Lamarck, como instrumento de demonstracdo de que, devido a
selecdo natural, apenas os melhores teriam possibilidade de sobrevivéncia (MAIl; ANGERAI,
2006). J4, aqueles portadores de necessidades especiais seriam extintos em consequéncia
dessa relagéo.

Atualmente, com a politica capitalista, em que o mundo esta inserido, tem ocorrido
uma hiper-valorizacdo do meérito individual, permeando a idéia de sucesso ou fracasso,
enfocando o ser humano “mais capaz”, situagdo que mais uma vez cria a visao da deficiéncia
como um problema individual/familiar, novamente marginalizando os portadores de

necessidades especiais em nossa sociedade (KASSAR, 2000).
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2.2 A histdria da crian¢a no Brasil

A historia da crianga no Brasil, assim como no mundo, passou por varios periodos, 0s
quais, até hoje, condizem com a situacdo socioeconémica e cultural em que o pais Vvive.

O Brasil colonial (1500-1815) é caracterizado por um periodo de pouco interesse por
parte de Portugal. A principal preocupacdo do impeério era povoar, ou seja, garantir a posse da
terra, impedindo que outras na¢des ocupassem a nova colénia. Como ndo existiam muitas
pessoas dispostas a imigrarem para o Brasil, optou-se pela mdo-de-obra escrava.

Nesse periodo, muitas criangas foram trazidas para o Brasil, através das embarcagdes
portuguesas, sendo transportadas sem o minimo de dignidade. As criancas, durante esse
periodo, ainda eram consideradas como animais, cuja forca de trabalho deveria ser usada ao
méximo, enquanto durassem suas curtas vidas®. Com essa visdo, muitos pais alistavam seus

filhos para serem “Grumetes” e “pagens>”

a fim de aumentar a renda familiar, mesmo sendo
sabedores de que a bordo das embarcacGes, freqlientemente, essas criangcas eram abusadas
sexualmente, além de sofrerem outros tipos de maus-tratos (PRIORE, 2006).

Na época, a estrutura econébmica do Brasil era resumida com as seguintes
caracteristicas: latifandio, escraviddo e monocultura, situacdo representada pelo autoritarismo
e pela auséncia de comprometimento social. Como a méo-de-obra trabalhadora era escrava,
ndo havia nenhum investimento na area da saude, pois ela ndo era vista como um ser humano,
mas sim como uma propriedade (escravos) do senhor rural. A falta de investimento social ndo
afetava apenas o0s escravos, mas também o restante da populacdo pobre, que quando
necessitava de assisténcia para a sua saude, buscava os servicos de assisténcia filantrépica ou
religiosa disponivel (GOMES, ADORNO, 1990).

A familia ndo estava centrada no cuidado a prole, mas sim baseada na manutencao de
bens. Observando esse contexto, é possivel compreender a inexisténcia de a¢des politicas em
prol da Crianca. Devido a alta taxa de mortalidade infantil, na época, a igreja catdlica criou,
para a crianga, a imagem de um *“anjinho” e, por isso, com sua morte, tinha-se a “ilusédo” de
um anjo voltando para o céu. Essa situacdo diminuia os sentimentos de “perda” pela alta taxa
de mortalidade infantil (GOMES, ADORNO, 1990; PRIORE, 2006).

2 A expectativa média de vida das criancas portuguesas, entre os séculos X1V e XVIII, rondava os 14
anos (PRIORE, 2006).

% Grumetes eram criancas que trabalhavam nos navios e pagens eram criancas que serviam
normalmente a um oficial da embarcacdo (PRIORE, 2006).
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O periodo do Reino Unido (1815-1822) caracterizou-se pela presenca da familia Real
no Rio de Janeiro, pela abertura dos portos, liberdade industrial a coldnia, construcdo e
abertura de estradas.

O Brasil Império (1822-1889) inicia-se com a independéncia do Brasil em 1822, o
primeiro ato politico de Dom Pedro | foi a convocacdo da Assembléia Constituinte, eleita no
inicio de 1823. Uma forte divergéncia entre os deputados brasileiros e o soberano, que
exigiam um poder pessoal superior ao do Legislativo e do Judiciario, fez com que a
Assembléia fosse dissolvida em novembro. A Constituicdo foi outorgada pelo imperador em
1824,

J&, quanto aos cuidados reservados a infancia pobre, no século XIX, a principal
referéncia encontrada € a “Roda dos Expostos”, existentes nas principais capitais brasileiras
desde o século XVIII, quando elas eram colocadas e abandonadas pelos pais. Apds, foram
criados locais denominados “creches” para que os pais e, principalmente, para que as maes
pudessem deixar os seus filhos enquanto estavam trabalhando. Essa situagdo ocorreu porque
existia a necessidade de mais mao-de-obra, o que levou as mulheres a ingressarem no
mercado de trabalho (FREITAS, SCHELTON, 2005; RIBEIRO 2006; PRIORE, 2006).

As duas primeiras décadas do século XX, foram marcadas pelo regime republicano,
representaram um periodo impar para a historia da urbanizacdo e da industrializacéo do pais.
A queda do sistema escravista e a entrada macica da mao-de-obra imigrante resultaram numa
profunda transformacdo no quadro social das cidades brasileiras. Todo esse processo
desencadeou uma verdadeira explosdo demografica, acompanhada pelo crescimento
industrial. Entretanto, esse “progresso” ndo aconteceu nas areas sociais, fazendo com que
ocorresse um aumento na populacdo pobre do pais, levando muitas pessoas a viverem em
condi¢des subumanas. Essa situacdo desencadeou o alastramento das pestes, epidemias, além
do aumento estonteante da criminalidade pelo pais. Essas questfes despertaram, nas elites,
sentimentos de ambivaléncias como pena e repulsa, paternalismo e repldio (RIBEIRO, 2006;
SANTOS, 2006).

Com vistas a situacdo em que 0 pais se encontrava, o0 estado passou a elaborar
estratégias de dominacdo, enfatizando a seguranca das cidades e a questdo da satde publica,
destacando as politicas de saneamento dos portos e o combate as doencas (GOMES;
ADORNO, 1990).

Em termos de salde, em decorréncia desse contexto global, surgiram, por volta de

1920, as primeiras preocupa¢fes com o atendimento a crianca, via servico de higiene infantil,
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destacando-se a regulamentacdo da licenga a gestante e puerpera e a proibicdo do trabalho
fabril para menores de 12 anos (GOMES; ADORNO, 1990).

Somente em 20 de novembro de 1959, em Assembléia Geral das Nagdes Unidas
(ONU), foi proclamada a Declaracdo dos Direitos da Crianca, a qual foi inspirada na
Declaracéo de Genebra de 1924, que constitui uma enumeragao dos direitos e das liberdades a
que, segundo o consenso da comunidade internacional, deve ser aplicada a toda e qualquer
crianca (UNICEF, 2007).

A Declaracéo afirma:

Os direitos da crianca a protecdo especial e a que lhe sejam propiciadas
oportunidades e facilidades capazes de permitir o seu desenvolvimento de
modo sadio e normal e em condicGes de liberdade e dignidade; o seu direito
a um nome e a uma nacionalidade, a partir do nascimento; a gozar 0s
beneficios da previdéncia social, inclusive alimentacdo, habitacdo,
recreacdo e assisténcia médica adequadas; no caso de criancas portadoras de
deficiéncia ou incapacitadas, o direito a receber o tratamento, a educacéao e
0s cuidados especiais exigidos por sua condicdo peculiar; a criar-se num
ambiente de afeto e seguranca e, sempre que possivel, sob os cuidados e a
responsabilidade dos pais; a receber educacdo; a figurar entre os primeiros a
receber protecdo e socorro, em caso de calamidade publica; a protecdo
contra todas as formas de negligéncia, crueldade e exploracédo; e a protecao
contra todos os atos que possam dar lugar a qualquer forma de
discriminacgéo.

Na década de 60, alguns anos apds a declaracdo dos direitos da crianca, é que 0s
deficientes, no Brasil, tiveram pela primeira vez, devido a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional (LDB) n° 4.024/61, o direito & escolaridade assegurado e a sua educacéao
enguadrada no sistema geral de educacao.

Com efeito, as constituicdes federais passadas pouco garantiram a cidadania das
criangas portadoras de deficiéncia. Somente com a Ementa n°® 01 & Constituicdo de 1967,
surgiu uma vaga referéncia a pessoa portadora de deficiéncia, quando tratou da “educacdo dos
excepcionais”.

A partir da Conferéncia Internacional sobre os cuidados primarios de saude, elaborou-
se a declaracdo de Alma-Ata de 1978, a qual enfoca a atencdo primaéria, a prevencdo de
doencas e a promocao da satde (BRASIL, 2002b).

Na Conferéncia de Alma-Ata, a salde passou a ser visualizada como um reflexo de
fatores relacionados a qualidade de vida, incluindo condi¢cdes adequadas de nutricdo,

saneamento bésico, assisténcia materno-infantil, planejamento familiar, imunizacdo contra
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doengas infecciosas e disponibilizacdo de medicamentos, deixando de ser percebida, apenas,
como a auséncia de agravos a saide humana (BRASIL, 2002b; BUSS, 2000).

A partir da declaracdo de Alma —Ata foram criados alguns programas, tais como o
Programa Nacional de Servicos Bésicos de Saude (PREVSAUDE) e o Programa de Acdes
Integradas a Saude (PAIS), os quais contemplavam em suas diretrizes, a atencdo primaria a
salde, a participacdo da comunidade, a regionalizacdo, hierarquizacdo de servicos e a
integracdo de acdes preventivas e curativas (PAIM, 1999).

Em 1984, o Ministério da Saude lanca o programa de Assisténcia Integral a Satde da
Mulher (PAISM) e o programa de Assisténcia Integral a Saude da Crianca (PAISC), os quais
envolviam cinco agBes béasicas: acompanhamento sistematizado do crescimento;
desenvolvimento da crianca e promogéo a constituicdo de um vinculo entre familia/servico;
apoio a participacdo materna; estimulo ao aleitamento materno e orientacdo alimentar para o
desmame; assisténcia e controle de doencas diarréicas, infeccbes respiratdrias agudas e
controle de doencas possiveis de prevencdo por imunizagdes.

A visdo sobre o processo salide/doenca no Brasil mudou drasticamente em 1986, na 8
Conferéncia Nacional de Saude, quando o conceito de satde foi ampliado, reconhecendo o ser
humano como integral e a saude como qualidade de vida (BRASIL, 1986).

Gracas ao empenho dos participantes da 8% Conferéncia, a saude passou a integrar a
Constituicdo Federal de 1988, conforme o artigo 196, como um direito de todos e dever do
estado e, posteriormente, em 1990, entrou em vigor a Lei 8080 que dispde sobre a criagcdo do
Sistema Unico de Salde, bem como, reforca as condi¢Bes para a promogdo, protecdo e
recuperacdo da saide (BRASIL, 1990).

Apesar da declaracdo dos direitos da crianca em 1959, no Brasil, somente com a
edicdo atual da constituicdo federal -1988 e do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA),
gue se passou a reconhecer a cidadania da populagédo infanto-juvenil de maneira generalizada.
Segundo o Art 3° do ECA - A crianca e o adolescente gozam de todos os direitos
fundamentais inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protecdo integral de que trata esta
Lei, assegurando-se-lhes, por lei ou por outros, meios, todas as oportunidades e facilidades, a
fim de Ihes facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social, em condicdes
de liberdade e de dignidade.

De acordo com o UNICEF, apesar dos avancos expressos em leis, o 1° Encontro da
Cupula Mundial em favor da Infancia realizado em Nova lorque em 1990, foi constatado que
as metas tracadas pela declaracdo de Alma-Ata ndo foram atingidas em muitos paises entre 0s
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quais o Brasil. Essa situacdo levou os organismos internacionais a estabelecerem prioridades
concretas com vista a reduzir a mortalidade infantil até o ano 2000.

Em 1991, foi criado no Brasil o Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do
Adolescente (CONANDA) que passa a ser o responsavel por elaborar as normas gerais da
politica nacional dos direitos da crianca e do adolescente, fiscalizando as acdes referentes a
esse grupo populacional.

Como resultado desse processo, desenvolveu-se a estratégia de Atencao Integrada as
Doencas Prevalentes na Infancia AIDP (1992) com o objetivo de abordar a crianga como um
todo, avaliando de forma sistematica os principais fatores que afetam a salde da crianca, para
que fosse reduzida a mortalidade infantil e proporcionado um crescimento e desenvolvimento
saudavel (PRADO, 2005).

Em 1994, ocorreu a Conferéncia Mundial de Educacéo Especial, quando foi redigida a
‘Declaragdo de Salamanca” a qual teve como enfoque o direito fundamental de toda crianca a
educacao e, a ela, deveria entdo ser dada a oportunidade de atingir e manter o nivel adequado
de aprendizagem; aqueles com necessidades educacionais especiais deveriam ter acesso a
escola regular, dentro de uma Pedagogia centrada na crianca, capaz de satisfazer tais
necessidades.

Outro ponto que merece destaque, nessa Declaracdo, € a necessidade das escolas
regulares possuirem uma orientacdo inclusiva. O que se constitui em um dos meios mais
eficazes de combater atitudes discriminatdrias, criando-se comunidades acolhedoras,
construindo uma sociedade inclusiva e alcangando educacgéo para todos.

Em 1994, o presidente da Republica Itamar Franco assina o decreto n® 1056, publicado
em 11/02/1994 no diério oficial da unido onde reza no Art 1: O Programa Nacional de
Atencdo Integral a Crianca e ao Adolescente (Pronaica) promoverd e coordenara o
desenvolvimento de acbes de atencdo integral a criancas e adolescentes, de forma
descentralizada, articulada e integrada, por meio de 6rgdos federais, estaduais, municipais,
organizacOes ndo-governamentais e com a cooperacgdo de organismos internacionais.

Foi criado no Brasil, com a medida provisoria n® 1799-6/1999, o Conselho Nacional
dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia — CONADE, o qual é considerado 6rgédo
superior de deliberacdo colegiada, inicialmente, no &mbito do Ministério da Justica. Em maio
de 2003, o Conselho, por meio da Lei n° 10.683/2003, passou a ser vinculado & Presidéncia da
Republica pela Secretaria Especial dos Direitos Humanos. A sua principal competéncia é
acompanhar e avaliar o desenvolvimento da Politica Nacional para Integracdo da Pessoa

Portadora de Deficiéncia e das politicas setoriais de educacdo, saude, trabalho, assisténcia
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social, transporte, cultura, turismo, desporto, lazer, politica urbana, dirigidas a este grupo
social. As competéncias do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia - CONADE estdo definidas no Decreto 3.298/99 de 20 de dezembro de 1999, que
regulamentou a Lei 7.853/89.

Juntamente com o CONADE, foi criada a Coordenadoria Nacional para a Integragédo
da Pessoa Portadora de Deficiéncia - CORDE, o 6rgdo de Assessoria da Secretaria Especial
dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, o qual é responsavel pela gestdo de
politicas voltadas para integracdo da pessoa portadora de deficiéncia, tendo como eixo focal a
defesa de direitos e a promocdo da cidadania. A CORDE tem a funcdo de implementar essa
politica e, para isso, orienta a sua atuacdo em dois sentidos: primeiro é o exercicio de sua
atribuicdo normativa e reguladora das acOes desta area no ambito federal, ja o segundo é o
desempenho da funcdo articuladora de politicas publicas existentes, tanto na esfera federal
como em outras esferas governamentais.

Em relagdo ao Governo do Estado do Rio Grande do Sul, ele criou, em 7 de abril de
2003, o PIM (Primeira Infancia Melhor), considerado um programa pioneiro enquanto eixo
integrador de politicas pablicas, o qual foi implantado frente a urgéncia de atendimento
integral as necessidades essenciais da criangca em seus primeiros anos de vida, inspirado em
modelos internacionais, como o programa cubano “Educa a tu hijo”, do Centro de Referéncia
Latinoamericano para la Educacién Preescolar — CELEP, adaptado a realidade galcha. Desde
entdo, o PIM é coordenado pela Secretaria de Estado da Saude, em parceria com Varios
setores do governo, em especial a Secretaria de Estado da Educacdo, a Secretaria de Estado da
Cultura e a Secretaria de Estado do Trabalho, Cidadania e Assisténcia Social (RIO GRANDE
DO SUL, 2007).

Em suma, pode-se constatar que os portadores de necessidades especiais eram
marginalizados e excluidos desde a antiguidade. Compreende-se, desta maneira, que 0
preconceito existente com o deficiente é algo milenar e sécio-cultural. Além do processo
histérico, o qual permeia o tema, foi possivel vislumbrar a escassez de servicos e acdes de
salde que beneficiam as criancas portadoras de necessidades especiais.

Nessa perspectiva, reforca-se a necessidade de realizar o estudo, a fim de auxiliar na
diminuicdo da excluséo social, facilitando a incluséo social da crianga, bem como permitindo

a crianca e a familia o exercicio de seus direitos como cidad&os brasileiros.



3. REFERENCIAL TEORICO

Neste capitulo, reinem-se subsidios capazes de colaborar na analise, interpretacdo dos
dados e sustentacdo da questdo pesquisa, respectivos pressupostos e objetivos da pesquisa.
Além disso, através do mesmo, podera ser possivel obter uma melhor compreensao sobre o
universo a ser estudado.

Portanto, este capitulo contempla cinco sub-capitulos: Familia: primeiro universo de
relacbes sociais da crianca; compreendendo a familia no periodo gestacional; nascimento e
fatores de risco para a paralisia cerebral; o processo de adaptacdo vivenciado pela familia:
quando o recém-nascido ndo condiz com o bebé idealizado; o processo de educar /cuidar da

familia a fim de capacita-la para prestar o cuidado a crianca portadora de paralisia cerebral.

3.1 Familia: primeiro universo de relacdes sociais da crianca

A palavra familia envolve uma multiplicidade de modalidades e contextos socio-
culturais, com caracteristicas de historicidade contextuais proprias, tornando inviavel
compreendé-la num unico modelo de funcionamento. Ao se trabalhar com familia, é preciso
que se ampliem os horizontes, considerando e analisando as geracOes passadas, as regras
sociais vigentes, os valores e a cultura em que cada uma esta inserida (CAVALCANTE,
2002; LEVORLINO, 2005), como também a sua constituicdo, relagdes e seu contexto sécio-
histérico e econémico.

Em termos de constituicdo, como também das relacdes familiares, muitas
modificacdes aconteceram ao longo dos séculos, sendo assim pressupde-se que a familia ndo
€ meramente uma instituicdo, mas sim uma construgdo social e historica, que vive a sua
prépria normatividade. Atualmente, na familia, predominam os vinculos de companheirismo,
amizade e solidariedade, sendo que os lacos de consangiinidade constituem-se, apenas, em
mais um fator, que ndo € considerado como o mais importante (LEVORLINO, 2005).

Compreender o ser familia, na sociedade atual, implica no entendimento das
modificacOes sofridas por ela ao longo da histéria da humanidade (LEVORLINO, 2005). No
Brasil, os estudos sobre familia costumavam ter como ponto de referéncia, o modelo de
familia patriarcal, que representa o resultado da adaptacdo trazida com a colonizagédo

portuguesa, o0 qual € pautado em valores voltados para a obediéncia, respeito e deveres para
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com o patriarca, dando base para a estrutura paternalista da sociedade. No entanto, com o
advento da industrializacdo e a ruina das grandes propriedades rurais, esse modelo vem sendo
substituido pela “familia nuclear moderna” (LEVORLINO, 2005).

A familia, dependendo do contexto, area do conhecimento e referencial que se utiliza,
apresenta variados tipos de estrutura organizacional, de acordo com varios autores:

o Nuclear — consiste no conjunto dos pais e seus filhos dependentes, que habitam
num ambiente em comum, e vivem separados da familia de origem, mas permanecem
mantendo contato com ela. A familia nuclear é considerada extremamente funcional,
possuindo, como prototipo, os relacionamentos humanos e a unidade béasica familiar, para a
composicdo de estruturas familiares mais complexas (WONG, WHALEY, 1989;
LOWDERMILK, PERRY, BOBAK, 2002; SOARES, 2006).

o Extensiva — envolve a familia nuclear e outras pessoas com lagos sangiineos,
tradicionalmente, composta de dois ou mais nucleos familiares, mas pode também incorporar
parentes colaterais (WONG, WHALEY, 1989; LOWDERMILK, PERRY, BOBAK, 2002;
SOARES, 2006).

o Binuclear — constituida ap6s o divorcio, cujo filho € membro da familia nuclear
de ambos. Nesta unido ocorre a recomposicao da familia, na maioria das vezes, com filhos de
ambos, aumentado a complexidade na adaptacdo e ajuste a nova situagdéo (MALDONADO,
1989; SOARES, 2006).

o Familias de pai/mae Unicos — pode resultar da perda de um dos cdnjuges por
morte, divércio, abandono, nascimento de uma crianga fora do casamento ou adogdo. E
considerada uma variacdo familiar conseqliente de fendmenos sociais. Nessas situacoes, surge
margem para um aumento, da solicitacdo da familia extensiva (avos, tios...) para repartir o
cuidado, com os filhos menores (MALDONADO, 1989; SOARES, 2006).

Admite-se hoje que ndo existe um padrédo Unico de organizacdo familiar, sendo que as
mudangas sociais ocorridas no decorrer da historia como: a urbanizacgéo, a industrializacédo, o
feminismo, sdo tidos como fatores que determinaram e ainda determinam a existéncia e a
composicdo de varios modelos (DESSEN, LEWIS; 1998; RIBEIRO, ERDTMANN,
NITSCHE, 2003, YANO, 2005).

Observando a variabilidade e a singularidade de cada estrutura organizacional da
familia, considera-se que 0 seu processo de ser e de viver se construira segundo o contexto

sociocultural e ambiental em que esta inserida (SOARES, 2006). Seus valores, suas crencas,
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sua cultura permearéo as inter-relagdes entre os seus integrantes e desses com 0 seu macro-
ambiente.

Ao olhar a familia com uma visdo mais critica e profunda, pode-se dizer que “familia é
um contexto social de pelo menos duas pessoas, caracterizado por cuidado, lagos mutuos,
convivéncia prolongada e responsabilidade” (CRAFT; WILLADSEN, 1992, p.519). O
cuidado, a afetividade, o amor, o convivio e responsabilidade marcam o conceito do ser
familia (RIBEIRO, 2005).

Nessa perspectiva, ela € hoje uma unidade de referéncia, que esta sendo revalorizada
na sua funcdo socializadora, sofrendo determinacdes de ordem sdcio-econdmica-politica,
cultural e religiosa, e, a0 mesmo tempo, determinante de subjetividade de sentimentos como
amor, afeto, exercicio de poder, raiva, limites. Sendo considerada também como fator
decisorio para promoc¢édo e manutencdo da salde e para a qualidade de vida das pessoas que a
compdem (LEVORLINO, 2005). Sendo assim, pode-se dizer que indiferentemente da sua
estrutura, a familia mantém-se como principal meio para estimular as relagdes da crianca com
0 mundo (MILBRATH, 2006).

Acredita-se que ela tenha um papel fundamental na integracdo social da crianca, pois
se considera que é atraves dela que a crianca é inserida no mundo, portanto ela pode ser
percebida como a principal responsavel pela formacgéo social e pessoal dessa crianga (LEAL,
2006). Entende-se que a familia é uma das mais importantes instituicoes da sociedade, pois
como grupo, influencia e é influenciada pelo meio e pelos membros que a compde. Ela
assume parte da responsabilidade pela introducdo e socializacdo de seus membros,
transmitindo-lhes seus valores culturais e tornando-se um sistema de apoio, na inser¢ao do ser
humano na sociedade. A familia é, entdo, considerada o primeiro grupo referencial do ser
humano (LOWDERMILK; PERRY; BOBAK, 2002; SOARES, 2006).

O estabelecimento de relacbes familiares depende de negociacGes amplas e de
redefinicGes de papéis e fungdes e, desta forma, a formagdo de cada nova familia € um
processo Unico (BERTHOUD; BERGAMI, 1997).

Visto nessa perspectiva, salienta-se que a gestacéo e os cuidados maternos e familiares
preparam o ser humano para a vida. O crescimento e o desenvolvimento infantil dependem
em grande parte dos cuidados recebidos durante a primeira infancia. A atencdo as suas
necessidades vitais como alimentagdo, estimulacdo, compreensdo, afeto e cuidado,
principalmente, nos primeiros anos de vida, € considerada a garantia de que a crianca tera
oportunidades para crescer e se desenvolver adequadamente, superando, por vezes, suas
proprias potencialidades (GRIPPO, 2007).
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A salde mental do individuo é construida por um ambiente facilitador, fornecido no
primeiro momento por uma mée que reconhece a dependéncia inicial do filho e se adapta
ativamente as suas necessidades, 0 que permite a crianca criar um vinculo de confianca,
tornando possivel o processo de integracdo da personalidade (WINNICOTT, 1975; 1988). A
fundamentabilidade da familia na construcdo social da crianga é um fato inegavel. No
entanto, essa familia pode atuar estimulando o crescimento e o desenvolvimento infantil ou
expondo a crianga a conviver com riscos para o seu desenvolvimento (ANDRADE et al.
2005).

O crescimento e o desenvolvimento infantil incluem varios processos, como: de
crescimento fisico como o aumento da cabeca, tronco, membros, da forca e o
desenvolvimento dos relacionamentos sociais, do raciocinio e do delineamento da
personalidade. Porém, o desenrolar desses processos e suas interagdes dependem de varios
fatores como a heranca bioldgica, o ambiente fisico e social (NEDLMAN, 1997).

De acordo com Silva e Dessen (2001), a familia constitui o primeiro universo de
relacbes sociais da crianca, podendo proporcionar-lhe um ambiente de crescimento e
desenvolvimento, especialmente em se tratando das criancas portadoras de necessidades
especiais, as quais requerem atencdo e cuidados especificos. A influéncia da familia no
desenvolvimento de suas criancas se d&, primordialmente, através das relacfes estabelecidas
por meio de uma via fundamental: a comunicagéo tanto verbal como néo verbal.

Vendo a familia, nessa perspectiva, percebe-se que ela representa o primeiro grupo
referencial do ser humano, pois é ela quem possibilita, a crianca, as condi¢cdes necessarias
para o0 seu crescimento e desenvolvimento fisiolégico, intelectual, psicolégico e social. A
familia é a “pedra fundamental” da construcdo do futuro dos filhos e pode influencia-los de
forma positiva ou negativa (LEVORLINO, 2005. p. 80).

O progresso de seu desenvolvimento ndo deve ser considerado uma questdo de
acréscimos, mas sim de reorganizacfes sequenciais que periodicamente ocorrem na vida da
crianga, pois sdo essas relagcbes com as pessoas e 0s sistemas sociais que tém um papel
importante para as suas aquisi¢fes e para a construcdo de formacdes psicoldgicas cada vez
mais sofisticadas (BRITO; DESSEN, 1999; MILBRATH, 2006). E no ntcleo familiar que se
forma a base de auto-estima e a dignidade necessaria para enfrentar os desafios do mundo
social (VIRVATA, 2003).

Um estudo de corte transversal, realizado na cidade de Salvador/Bahia, buscou
analisar a associacdo entre a qualidade do estimulo presente no microssistema familiar e o

desempenho cognitivo de criangas, constatando que quanto melhor a qualidade da
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estimulagdo ambiental disponivel, melhor serd o seu desempenho cognitivo (ANDRADE et
al. 2005).

Portanto, quanto mais preparada for a familia para cuidar da crianca portadora de
necessidades especiais, decorrentes da paralisia cerebral, melhor sera o cuidado prestado, por
ela, a crianca. Permitindo que a crianga supere suas proprias limitacdes e, concomitantemente,

aumente a sua qualidade de vida.

3. 2 Compreendendo a familia no periodo Gestacional

O nascimento de uma crianca inicia-se anteriormente ao periodo gestacional. As
primeiras manifestacGes do desejo de se ter um filho ocorre de maneira inconsciente, ja na
infancia, através das brincadeiras, quando as criangas repetem agdes observadas em seus pais,
criando situacbes da rotina familiar (SOIFER, 1992; MALDONADO; DICKSTEIN;
NAHOU, 1996; BRASIL, 2002a).

Sendo assim, as criangas, mas principalmente as meninas, sdo instigadas/preparadas
para constituirem familia, dentro de um padrdo idealizado, “papai, mamae, filhinho”
considerando a gestagdo como um periodo que faz parte do ser mulher.

A decisdo de se ter um filho é o resultado da interacdo de diversos fatores, conscientes
e inconscientes, como: concretizar o desejo de continuidade da sua prépria vida; perpetuacéo
da linhagem; o reconhecer-se no filho que sustenta a fantasia dos pais de continuidade, de
“imortalidade” conservando as raizes e o “nome da familia”; vontade de aprofundar,
enriquecer e dar novos significados a vida do casal; expressdo de amor e unido com 0
parceiro; desejo de dar um irmdo ao filho mais velho; esperanca de que o filho possa vir a
realizar desejos e aspiragdes almejadas pelos pais, e ndo atingidas; podendo ser, também, uma
tentativa de salvar o casamento (MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996;
MALDONADO, 2000; BATTIKHA; FARIA; KOPELMAN, 2007).

Na fase da comunicacdo da gravidez ao parceiro, familiares e amigos, observam-se
repercussdes variadas, dependendo do contexto em que ela acontece: uma de tantas outras; a
que acontece fora do vinculo socialmente aceito; o filho esperado hd muito tempo; a nao
desejada, a com historico de abortamentos anteriores. Enfim, uma gestacdo envolve diversos
aspectos que irdo direta ou indiretamente, interferir no transcorrer do periodo gestacional
(SOARES, 2006).
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Embora a gravidez seja um fenbmeno biologicamente normal, é um acontecimento
especialmente significativo na vida da mulher, pois a mesma ird passar por algumas
transformacfes importantes, que terdo reflexos sobre ela, seu filho e sua familia
(MALDONADO, 2000). Ao longo dos trés trimestres da gravidez, ocorrem muitas sensacoes,
jamais vividas anteriormente e que tocam, atemorizam, assustam ou alegram
(MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996).

Esse € um processo extremamente delicado, em que ocorrem modificacGes biologicas,
emocionais, subjetivas e sociais, que envolvem ndo apenas a mulher, mas também seu
companheiro e a teia de inter-relacdes a qual eles pertencem (SOIFER, 1992, SOARES,
2006). A gravidez € uma época fecunda em varios sentidos: ndo sé um novo ser esta sendo
formado, mas também a mulher e 0 homem estéo tendo partes consolidadas de si, através da
capacidade de cuidar de uma crianca (MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996).

A gravidez assim como a adolescéncia e o climatério sdo periodos considerados
criticos na vida da mulher por influenciarem, significativamente, no desenvolvimento de sua
personalidade. Esses periodos caracterizam-se por abalarem o equilibrio feminino devido as
grandes perspectivas de mudancas, nos aspectos do papel social, necessidades de novas
adaptacBes®, reajustamentos interpessoais e intrapsiquicos (SOIFER, 1992; MALDONADO;
DICKSTEIN; NAHOU, 1996; MALDONADO, 2000).

A medida que a gestagio evolui e ocorre o crescimento e o desenvolvimento intra-
utero do feto, profundas alteragdes fisiologicas, emocionais e psicologicas sdo causadas no
corpo materno (ZIEGEL; CRANLEY, 1995). Em geral, antes da mulher saber que esta
gravida iniciam-se os sintomas que se manifestam, normalmente, na forma de sonoléncia,
amenorréia (SOIFER, 1992). No primeiro trimestre da gesta¢do, a mulher e 0 homem podem
ter uma percep¢do consciente ou inconsciente da gravidez, além de ser um periodo de uma
intensa ambivaléncia afetiva entre o querer ou ndo querer, da aceitacdo e da nao aceitacdo, da
alegria e do temor (SOIFER, 1992; MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996). A
intensidade dessa mistura de sentimentos varia de pessoa para pessoa e, também, do momento

em que o individuo esta passando.

*Segundo a teoria de Roy o individuo é considerado um sistema que tem a capacidade de se adaptar e
criar mudancas em seu meio ambiente. A capacidade de respostas positivas a essas mudancas é uma
funcéo do nivel de adaptacdo da pessoa (ANDREWS, ROY, 2001).
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A deciséo de ter um filho é muito séria, principalmente porque envolve um
compromisso irreversivel para resto da vida. Isso é muito profundo para
suscitar apenas um tipo de sentimento, ao contrario, faz surgir uma gama de
sensacfes e de emocBes em diferentes intensidades (MALDONADO;
DICKSTEIN; NAHOU, 1996, p.24).

Os autores referem que a ambivaléncia afetiva pode ser acentuada antes ou depois do
nascimento. Para muitos pais é dificil identificar esses sentimentos em relacdo ao filho,
porgue vivenciam o lado de ndo querer a gestacdo, como algo errado e inaceitavel, o que faz
com que eles tentem abafar e negar a existéncia desses sentimentos ou, entdo, passar a
enxerga-los no parceiro (MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996).

O segundo trimestre, no entanto, tem sido considerado como sendo o mais estavel do
ponto de vista emocional, destacando-se a percepcao dos primeiros movimentos fetais, como
sendo a primeira vez que a mulher sente a crianga como algo concreto “com vida propria”
(SOIFER, 1992; MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996).

No terceiro trimestre, na maioria das vezes, ocorre a elevacdo do nivel de ansiedade,
pela proximidade do parto e a necessidade de mudanca na rotina diaria apds o nascimento da
crianca. Além disso, ha necessidade de uma reestruturacdo familiar para receber o recéem-
nascido, em termos emocionais, sociais e financeiros. A mulher vivencia um momento
importante e, até certo ponto, assustador pelos inimeros significados que a etapa representa
(MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996).

Com a chegada do nono més, surgem varias modificacGes fisioldgicas: o feto ganha
peso e volume, aumentam as contracdes, intensificam-se as ansiedades, que vao se
exacerbando pela nogéo de proximidade do parto (SOIFER, 1992). Mesmo com todo o
avango tecnoldgico que se tem observado nas ultimas décadas para a assisténcia ao bindbmio
materno-infantil, a aproximacao do parto gera na mulher o temor a morte, a dor, ao parto
traumatico; duvidas e medos em relacdo ao bebé, questionando se ele vai nascer antes, depois
ou dentro do prazo previsto, se serd “normal” ou se portara alguma deficiéncia, ou ainda se
vai viver ou morrer (SOIFER, 1992; MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996).

O periodo do trabalho de parto representa uma exacerbacdo das expectativas em
relacdo a crianca, pois ja € sabido que as condi¢fes de nascimento de uma crianca tém uma
representatividade no seu desenvolvimento posterior. “Hoje ndo € tdo raro 0s pais
perguntarem ao neonatologista “qual a nota que o recém-nato recebeu” (AGUIAR, p. 335,
2001).
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A ansiedade, o receio e o temor fazem-se presentes em toda a gestacdo, em graus de
intensidade variados. Um dos medos mais comuns é o de ter um filho com algum “defeito”
fisico ou mental. O casal, mas principalmente a mulher, é cobrada e cobra-se sobre a sua
capacidade de gerar uma crianca saudavel e fisicamente perfeita (SOIFER, 1992;
MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996; GUIMARAES; MONTICELLI, 2007).
Durante a gestacdo, tanto a méde quanto o pai projetam o ideal estético, ético, profissional,
intelectual e social. Em torno do bebé, tece-se uma rede de expectativas e desejos
(BATTIKHA; FARIA; KOPELMAN, 2007).

Apdbs 0s nove meses de expectativas e fantasias, 0 momento do parto é muito
importante tanto para a mée quanto para o bebé. A partir do parto, ocorre a separacao
bioldgica e emocional entre filho e mae. Enfim, é no nascimento que a crianga tem o primeiro
encontro com o ambiente em que vai conviver, com as relacGes de afeto e com o mundo
material onde vai crescer. A crianca comeca a ter a oportunidade de desenvolver suas
caracteristicas proprias e suas potencialidades (LEVORLINO, 2005).

E importante ressaltar que o bebé, ao nascer, encontra-se em um estagio de n&o
diferenciacdo, visto que ele ndo percebe a mde como algo separado dele. A construcdo
gradual da realidade sera proporcionada pela reciprocidade do binémio mae-filho, a qual se
constitui em um fluxo continuo em que ambos satisfazem mutuamente as préprias
necessidades (WINNICOTT, 1988; BOLSANELLO, 1998).

O afeto materno gera, na relacdo mée-filho, um clima emocional favoravel a todos os
aspectos do desenvolvimento infantil. Esse afeto permite que a mée lhe ofereca uma rica
variedade de estimulos e experiéncias vitais. Assim, os afetos e atitudes maternas orientam os
afetos do filho e conferem-lhe a qualidade de vida e a experiéncia (BOLSANELLO, 1998).

3.3 Nascimento e fatores de risco para a paralisia cerebral

O homem do século XXI tem vivenciado e vivencia grandes avancos na ciéncia e na
tecnologia, que tém permitido explorar desde planetas distantes até as profundezas do corpo
humano, tornando possivel entender mecanismos complexos, 0s quais cercam a nossa propria

existéncia. No microcosmos da neonatologia, também, percebe-se, nos Gltimos trinta anos,
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avangos tornando vidvel a sobrevivéncia de bebés cada vez mais prematuros e daqueles
portadores de malformacdes, antes consideradas incompativeis com a vida (MANCINI et al.,
2004; PROCIANOY; GUINSBURG, 2005). Entretanto, mesmo com a gama tecnologica
existente para prestar assisténcia ao neonato, seja durante a gestacdo, no parto ou no periodo
neonatal, até o presente momento se vé a impossibilidade de “curar” certas inter-ocorréncias,
levando o recém-nascido a desenvolver necessidades especiais que o acompanharao pelo resto
de suas vidas, dentre elas temos a paralisia cerebral (PC), que é uma consequéncia da ma
oxigenacao cerebral.

Embora se tenha observado uma nitida melhora na assisténcia materna e infantil, com
conseqliente reducdo das taxas de mortalidade perinatal nas ultimas décadas, a revaléncia da
PC ndo apresentou declinio desde os anos 50 (SOUZA, 2003). A incidéncia em paises
desenvolvidos tem variado de 1.5 a 5.9/1000 nascidos vivos (AACD, 2007; DIAMENT,
1996; LEITE; PRADO, 2004). No Brasil, ndo existe um estudo conclusivo a respeito da
incidéncia de paralisia cerebral (ROTA, 2002; LEITE; PRADO, 2004). Mas, segundo
Edelmuth (1992), surgem, no Brasil, 17.000 novos casos de PC ao ano.

A paralisia cerebral ha pouco tempo, era usada para descrever um estado de saude
relacionado a uma deficiéncia e correlacionada com invalidez e retardo mental. Ela foi
descrita pela primeira vez por Willian John Little, um ortopedista inglés, que em 1843,
definiu-a como uma patologia ligada a diferentes causas e caracterizada, principalmente, por
rigidez muscular. Além disso, realizou uma associacao entre a paralisia cerebral e a hipoxia
(considerando-a um fator determinante de lesdo cerebral irreversivel). O mesmo autor, em
1862, estabeleceu a relacdo entre o quadro da paralisia cerebral e o parto anormal
(INSTITUTO SARAH KUBTSCHEK 2007; ROTA, 2002).

Freud, em 1897, sugeriu a expressao paralisia cerebral, que mais tarde, em 1946, foi
consagrada por Phelps ao se referir a um grupo de criancas que apresentavam transtornos
motores mais ou menos severos devido a lesdo no sistema nervoso central, semelhantes ou
ndo  aos  transtornos motores  observados na  sindrome  de Little®.
O termo, paralisia cerebral, foi generalizado por Phelps para diferencia-lo do termo paralisia
infantil, causado pelo virus da poliomielite (DIAMENT, 1996; INSTITUTO SARAH
KUBTSCHEK, 2007; ROTA, 2002).

¢ Sindrome de Little caracteriza-se por uma postura co cruzamento dos membros inferiores e marcha
em “tesoura” (FRANCO, et al., 2006).
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Desde o simposio de Oxford, em 1959, a PC passou a ser definida como uma seqiela
de uma agressdo encefalica, que influencia a maturacdo neurolégica, caracterizada por um
transtorno persistente, mas nédo invariavel do tonos da postura e do movimento. A partir desta
data, a paralisia cerebral passou a ser conceituada como encefalopatia cronica ndo evolutiva
da infancia (ROTA, 2002).

De acordo com Leite e Prado (2004), a definicdo mais adotada, atualmente, pelos
especialistas é a de 1964, a qual caracteriza a Paralisia cerebral como “um disturbio
permanente, embora ndo invariavel do movimento e da postura, devido a defeito ou lesdo nao
progressiva do cérebro no comeco da vida”.

Hoje, sabemos que esta patologia, também denominada como encefalopatia crbnica
ndo progressiva da infancia, € conseqiiéncia de uma leséo estatica, ocorrida no periodo pre,
peri ou pos—natal, a qual afeta o sistema nervoso central em fase de maturacdo estrutural e
funcional (MANCINI et al., 2002).

Segundo o Instituto Sarah Kubtschek (2007), o termo PC ¢ usado para definir qualquer
desordem caracterizada por alteragdo do movimento secundario a uma lesdo ndo progressiva
do cérebro em desenvolvimento. A lesdo da paralisia cerebral pode apresentar alteracdes que
variam desde leve falta de coordenacdo dos movimentos, até inabilidade para segurar um
objeto, falar ou deglutir. Dentre os fatores potencialmente determinantes da leséo cerebral
irreversivel, os mais comumente observados sdo: infeccdo no sistema nervoso, asfixia e
traumas de cranio. O desenvolvimento anormal do cérebro também pode estar relacionado a
uma desordem genética e, nestas circunstancias, geralmente se observa outras alteracdes
primérias além da cerebral. Em muitas criancas, esse tipo de lesdo ocorre nos primeiros meses
da gestacdo e a causa € desconhecida (INSTITUTO SARAH KUBTSCHEK, 2007;
RUDOLPH; KAMEI; 1997).

Dentre as causas mais comuns de PC temos: a) durante a gravidez, em sessenta por
cento (60%), ocasionados, principalmente por disturbios metabdlicos, infeccBes graves,
hemorragias e anemia severa; b) durante ou logo apés o parto, trinta por cento (30%) que séo
em sua maioria causada pelo nascimento prematuro, traumatismos no parto, trabalho de parto
demorado e acidente ou erro na conduta da equipe de saude; c) outros dez por cento (10%)
sdo problemas ocorridos com a crianca até os dez anos, como febre prolongada e muito alta,
convulsoes, infeccbes cerebrais, falta de oxigénio por afogamento ou outras causas além de
traumatismo cranio encefalico (ASSOCIACAO DE PARALISIA CEREBRAL DO BRASIL,
2007; UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL, 2007).
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Devido a gama de causas etiolégicas que podem desenvolver a paralisia cerebral,
optou-se por utilizar, neste estudo, apenas a PC resultante da encefalopatia hipdxico-
isquémica perinatal.

A encefalopatia hipoxico-isquémica é o termo empregado para designar achados
clinicos e neuropatolégicos que ocorrem no recém-nascido submetido a um episddio
significativo de asfixia perinatal, sendo a causa mais comum de deficiéncia neuroldgica néo
progressiva na infancia. Tais deficiéncias incluem uma variedade de anormalidades
denominadas como PC (SANHES, 1995). Asfixia perinatal é considerada a afeccdo
neuroldgica mais comum no periodo neonatal (GUERPELLI, 2003).

Sabe-se que a paralisia cerebral é provocada pela falta de oxigénio nas células
cerebrais, devido a hipoxemia (diminuicdo da concentracdo de oxigénio no sangue), e/ou a
isquemia (diminuicdo da perfusdo do sangue no cérebro). No periodo neonatal, ocorre a soma
destas duas situac@es, hipoxemia e isquemia. A encefalopatia hipoxico-isquémica, portanto,
caracteriza-se pelo conjunto hipoxemia e isquemia que, associados a alteracdes metabolicas,
principalmente no metabolismo da glicose, levam a alteracBes bioquimicas, biofisicas e
fisiolégicas, as quais se traduzem por manifestacdes clinicas secundarias ao
comprometimento fisioldgico ou estrutural (DIAMENT, 1996; ROTA, 2002; GUERPELLI,
2003; ARAUJO; DINIZ, 2003). E importante salientar que a hipoxia e a isquemia ocorrem
simultaneamente, podendo, em alguns casos, haver o predominio de uma das duas situacGes
(SANCHES, 1995).

A asfixia perinatal tem uma incidéncia de dois a quatro para cada mil nascidos vivos,
sendo que em recém-nascidos de baixo peso essa incidéncia chega a 60%. As criangas
sobreviventes de um episddio de asfixia podem desenvolver: paralisia cerebral, retardo
mental, atraso de aprendizagem e epilepsia (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA,
2007). Sendo a PC a sequela mais comum (SILVEIRA; PROCIANOQY, 2005). A asfixia
perinatal é considerada a principal causa de paralisia cerebral, seguida pela prematuridade
(AACD, 2007).

Segundo Rotta (2002), considera-se que a hipdxia pre-natal € responsavel por vinte
por cento (20%) dos casos de encefalopatia hipoxico-isquémica do recém-nascido, e que a
perinatal é responsavel por trinta e cinco por cento (35%), e a concomitancia entre ambas por
mais trinta e cinco por cento (35%), ficando s6 dez por cento (10%) para a hipoxia pds—
natal. A incidéncia de asfixia perinatal é de 1% a 1,5% dos nascidos vivos, representando
cerca de 20% das mortes perinatais e, até 50% das mortes, caso 0s natimortos fossem
incluidos (AURORA; SNYDER, 2005).
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O feto sobrevive e se desenvolve num ambiente com baixa pressdo parcial de
oxigénio, quando comparado a um recém-nascido ou um adulto. Por esse motivo pode-se
dizer que o feto &, fisiologicamente, hipoxico em relacdo aos valores pos-natais de pressao
parcial de oxigénio. Nesse sentido, comprova-se que suas reservas de oxigénio sdo baixas,
necessitando, portanto, de um suprimento ininterrupto de oxigénio para garantir sua
sobrevivéncia, visto que as reservas de oxigénio fetal sdo suficientes para apenas um a dois
minutos de uso, sendo assim em curtos periodos de auséncia de oxigénio podem acarretar
lesGes no sistema nervoso central do feto (SOUZA, 2003).

Como o sistema nervoso central depende de uma oferta adequada de oxigénio e
nutrientes para o seu desenvolvimento normal, a asfixia perinatal € um dos fatores etioldgicos
pela encefalopatia hipoxico-isquémica perinatal (GHERPELLI, 2003).

Nos neonatos, até 90% dos casos de insultos asfixicos ocorrem nos periodos de ante-
parto ou intra-parto em virtude da insuficiéncia placentaria, que resulta em incapacidade de
prover oxigénio e remover didxido de carbono e hidrogénio do feto, os 10% restantes sdo pds-
parto (AURORA; SNYDER, 2005).

Esta difundido, no nosso meio, o uso do indice de Apgar’ de 1 a 5 minutos como um
sinal preditivo de asfixia perinatal (REZENDE, 1998). A asfixia perinatal € uma condicao
caracterizada por uma acidemia metabolica ou mista (metabdlico-respiratéria) com ph menor
que sete, podendo estar associada a um indice de Apgar de 0 a 3 no quinto minuto, deixando
sequelas neurologicas no neonato. Também pode ser definida como um insulto ao feto ou
recém-nascido, decorrente da auséncia de oxigénio e/ou falta de perfusdo (isquemia) a varios
orgdos de duracdo e magnitude suficientes para produzir mais do que alteracdes funcionais
e/ou biogquimicas passageiras (RUDOLPH; KAMEI; 1997; CUNHA, et al., 2004; AURORA,;
SNYDER, 2005). Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria, um Apgar menor ou igual a 6
no quinto minuto é considerado indicativo de asfixia perinatal grave. No entanto, para Calil e
Chia (2003) a maior incidéncia de paralisia cerebral apresenta-se em recém-nascidos com
Apgar inferior a 3 no quinto minuto. Ja para Rezende (1998) muito mais significativo em
prever sequelas neurologicas € o indice de Apgar consistentemente muito baixo (0-3) em 10,

15 e 20 minutos.

" O escore de Apgar foi desenvolvido pela anestesiologista Virginia Apgar em 1952, sendo
considerado um método rapido de avaliacdo das condi¢des clinicas do recém-nascido. O indice do
Apgar possui cinco componentes: freqiiéncia cardiaca, esforco respiratério, ténus muscular,
irritabilidade reflexa e cor (SOUZA, 2003).
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O Apgar baixo no primeiro minuto de vida deve ser usado como um indicador de
asfixia prévia e ndo como um fator que predisponha, com certeza, um dano neuroldgico,
porém se a asfixia produzir um Apgar baixo no quinto minuto indica quase, com certeza
absoluta, que ocorreu um dano neurolégico (LAFFITA, 2005).

Acredita-se que o Apgar no primeiro minuto correlaciona-se melhor as alteragdes
bioquimicas e com o grau de redugdo do pH no sangue, enquanto o Apgar baixo no quinto
minuto reflete um possivel comprometimento do sistema nervoso central, bem como seu
prognostico. Além disso, estudos recentes consideram o Apgar de quinto minuto como o
melhor indice independente para se avaliar o0 comprometimento sistémico, correlacionando-se
ao numero de 6rgdos e sistemas afetados e a gravidade das repercussdes (CALIL; CHIA,
2003).

O grau de Apgar baixo, nos cinco primeiros minutos de vida, parece estar fortemente
associado ao risco de mortalidade neonatal e de PC, sendo assim, observa-se uma forte inter-
relacdo entre a asfixia perinatal e a PC e, por esse motivo, traga-se uma tabela de fatores
bioldgicos de risco, tendo como base tedrica a Sociedade Brasileira de Pediatria, Aylward
(1993), Sanches (1995) e Rotta (2002):

Quadrol - Fatores de risco biologico para asfixia perinatal e paralisia cerebral

Fatores Pré- Hipertensdo materna;
natais Obito fetal ou neonatal anterior
Infeccdo materna
Polidramnio
Oligidramio
Pds-Maturidade
Gestacao maultipla
Anemia
Tumores uterinos
Prolapso ou pingamento de cordéo
Doenca cardiopulmonar materna
Tabagismo materno
Uso de drogas, Etilismo
Placenta prévia
Deslocamento prematuro de placenta

Trauma durante a gravidez
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Fatores Idade da mae
Perinatais Desproporcéo céfalo-pélvia
Anomalias da placenta e do cordéo
Prematuridade
Baixo peso ao nascer
Malformacdes fetais
Macrossomia
Hiperglicemia ou hipoglicemia fetal
Hipocalemia ou hipercalcemia fetal
Baixo Apgar no 1° e 5° minuto

Fatores Pos- AnoOxia anémica
natais Andxia por estase
Andxia histotoxica

Fonte: Sociedade Brasileira de Pediatria (2007), Aylward (1993),
Sanches (1995) e Rotta (2002) organizado por Milbrath e Siqueira (2008).

Além dos fatores de risco biologicos, cabe destacar os fatores de ordem social, como o
estado civil, escolaridade, idade materna, condi¢fes sécio-econémicas e assisténcia pre-natal
(CUNHA, et al., 2004). Embora os fatores de risco sociais sejam menos discutidos na
literatura do que os fatores bioldgicos, as pesquisas tém comprovado que ambos 0s impactos
podem se manifestar com intensidades variadas, em diferentes etapas de desenvolvimento
(MANCINI, et al., 2004).

Condicgbes sdcio-econémicas deficientes, sejam elas medidas em termos de renda
familiar, nivel educacional, condi¢cdes de moradia, classe social, habitos (tabagismo, etilismo),
ou atividade profissional, repercutem de forma direta ou indireta no desenvolvimento fetal
(REZENDE, 1998; BRUGGEMANN, 2002; SOARES, 2006). Dados epidemioldgicos
nacionais e internacionais revelam uma maior prevaléncia de nascimento pré-termo em
familias de nivel sdcio-econdémico baixo (MANCINI, et al. 2004).

A classificacdo das encefalopatias cronicas da infancia pode ser feita de vérias
formas, levando em conta 0 momento lesional, o local da lesdo, a etiologia ou a distribuicédo
topografica (ROTTA, 2002). A fim de facilitar a compreensdo, sera utilizada nesta pesquisa
uma classificacdo baseada em aspetos anatémicos e clinicos:

1- Espastica ou piramidais : € 0 mais comum, estando sua incidéncia proxima de 75%.

Quando a lesdo esta localizada na area responsavel pelo inicio dos movimentos voluntarios,



47

trato piramidal, o tbnus muscular ¢ aumentado, isto €, os musculos séo tensos e os reflexos
tendinosos séo exacerbados. Manifesta-se de quatro formas diferentes: hemiplegia (perda dos
movimentos voluntarios numa metade do corpo), diplegia (paralisia que compromete as
mesmas partes, de ambos os lados do corpo), triplegia (perda da funcdo motora em trés dos
guatro membros) ou tetraplegia (forma da paralisia que abrange todos os membros). Sendo
considerada a tetraplegia o quadro clinico mais grave (ROTTA, 2002; AACD, 2007,
INSTITUTO SARAH KUBTSCHECK, 2007).

2- Extrapiramidal ( atetdide, coreoatetoide e distdnico ) Nestes casos, a lesdo se situa
nas areas que modificam ou regulam o movimento, trato piramidal, a crianca apresenta
movimentos involuntarios, tendo seus movimentos voluntarios prejudicados. Esta condicédo é
definida como paralisia cerebral com movimentos involuntarios de forma coreoatetose ou
distdnico. O termo coreoatetose € usado para definir a associacdo de movimentos
involuntarios continuos e lentos (astetdsios) e rapidos, arritmicos e de inicio subito (coreicos).
J& a crianca com paralisia cerebral distbnica apresenta movimentos intermitentes de tor¢édo
devido a contracdo simultanea da musculatura agonista e antagonista, muitas vezes
acometendo somente um lado do corpo (ROTTA, 2002; AACD, 2007; INSTITUTO SARAH
KUBTSCHECK, 2007).

3- Atéxico : a paralisia cerebral atéxica esta relacionada com lesdes cerebelares ou de
vias cerebelares. Ha incoordenagdo dos movimentos e importantes alteracdes do equilibrio
levam a crianca apresentar uma marcha cambaleante e falta de coordenacdo dos movimentos,
com incapacidade para realizar movimentos alternados rapidos e dificuldade para atingir um
alvo. A atéxia raramente ocorre sozinha, encontrando-se associada aos demais tipos (ROTTA,
2002; AACD, 2007; INSTITUTO SARAH KUBTSCHECK, 2007).

4- Misto: sdo lesbes encefalopaticas, caracterizadas por diferentes combinacfes de
transtornos, apresentando mais de um tipo clinico. Por ex: espasticidade associada a
movimentacdo involuntaria (ROTTA, 2002; AACD, 2007; INSTITUTO SARAH
KUBTSCHECK, 2007).

Conforme descrigdes feitas por Mancini et al. (2002), a paralisia cerebral caracteriza—
se, predominantemente, por disfuncdo sensoriomotora, envolvendo distirbios no ténus
muscular, postura e movimentag&o involuntaria. Esses distUrbios se caracterizam pela falta de
controle sobre os movimentos, por modificacOes adaptativas do comprimento muscular e, em
alguns casos, chegam a resultar em deformidades Osseas. Esse comprometimento interfere,
dificultando o desempenho das atividades comumente realizadas por criancas com

desenvolvimento “normal”.
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Segundo Rotta (2002); Leite e Prado (2004); o Instituto Sarah Kubtschek (2007) e
Yoskimura et al. (2006) além do quadro clinico descrito, a PC pode apresentar outros
distdrbios associados, de frequéncia variavel:

1. Deficiéncia mental: a avaliacdo da funcdo intelectual em criangas com certos
tipos de envolvimento é dificil, porque na maioria das vezes o0s testes aplicados para avaliar o
desenvolvimento cognitivo, requerem respostas verbais ou motoras, 0 que pode levar a uma
concluséo errénea devido aos problemas motores. Ocorre de 30 -70% dos clientes, sendo mais
comuns em criangas com tetraplegia espastica;

2. Epilepsia: os neurdnios encontram-se em constante atividade elétrica, e quando
ocorre episodios de descarga elétrica anormal, podemos chama-la de crise epilética. Ocorre de
25-35% dos clientes.

3. AlteracOes visuais e da linguagem: o estrabismo é freqiiente, mas também se
pode encontrar catarata, coriorretinite (inflamagdo da coroide e da retina) e glaucoma. O
desenvolvimento da linguagem, nas criancas que apresentam distdrbios motores severos, pode
ser afetado de diversas maneiras. Inicialmente a crianca pode ndo conseguir realizar
experiéncias motoras consistentes pelos déficits motores, pela auséncia do controle voluntario
dos membros, tronco e pescogo, ou por necessitar da ajuda de terceiros para participar das
atividades de rotina, além de ndo ter autonomia para iniciar ou integrar-se em atividades
comunicativas;

4. Dificuldades para a alimentacdo: desordens de succdo, mastigacao e degluticdo
sd0 comuns para as crian¢as com envolvimento total.

5. Constipacao intestinal: ela é decorrente de varios fatores dentre eles, a pequena
ingestdo de fibras e liquidos, atividade fisica reduzida, o uso de medicamentos como
antiacidos e certos antiepiléptios.

6. Disturbios de comportamento: sdo mais comuns nas criangas com inteligéncia
normal ou limitrofe, pois elas se sentem frustradas pela sua limitagdo motora, podendo ter o
quadro agravado pela super-protecdo familiar ou pela rejeicdo familiar.

As lesdes neurologicas ocasionadas pela asfixia neonatal, que desencadearam uma
paralisia cerebral, ndo podem, com a tecnologia existente hoje, sofrer um tratamento capaz de
reduzir a &rea comprometida. Em virtude disso, o tratamento é realizado com o objetivo de
promover o maior grau de independéncia possivel a crianca. O inicio do tratamento deve ser
realizado o mais precocemente possivel, pois quanto mais cedo for estimulado o sistema
nervoso central, melhor serd a sua resposta (ROTTA, 2002; INSTITUTO SARAH
KUBTSCHECK, 2007).
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3.4 O processo de adaptagdo vivenciado pela familia: quando o recém-nascido nao

condiz com o bebé idealizado

Durante toda a gestacéo, conforme a literatura consultada, ocorrem diversas alteragdes
na familia. O fato de tornar-se pai e mde é uma das crises maturacionais da vida do adulto,
tornando-se um periodo de interesse e aprendizagem para 0s pais e as pessoas proximas, o que
gera alteracOes e instabilidades para todos (LOWDERMILK; PERRY; BOBAK, 2002).

O nascimento de uma criangca € considerado um dos acontecimentos mais
significativos, marcando uma importante mudanca na estrutura e na organizagdo intra-
familiar, visto que demanda da familia, em especial dos pais, a utilizacdo de uma serie de
mecanismos que possibilitam o enfrentamento e a incorporacdo da nova situacao
(LEVORLINO, 2005). Toda nova situacdo, a qual o ser humano é exposto, faz com que ele
passe por um processo de adaptacdo que sera mediado por mecanismos que dirdo se ele terd
uma resposta adaptativa ou uma resposta ineficaz frente a situacéo.

Segundo o Modelo de adaptacdo de Roy, cada ser humano vivencia, de forma
particular, as situacdes a que é exposto e, paralelamente, responde de forma singular a cada
um dos processos de adaptacdo a que € exposto. Neste sentido, a pessoa € vista como um
sistema adaptativo, o qual significa que o ser humano possui a capacidade de se ajustar,
efetivamente, as mudancas do meio ambiente e, conseqlientemente, afeta, também, esse
ambiente, pois ao perceber o ser humano, numa visdo holistica, parte da idéia de que o
sistema humano funciona como um todo, ndo passando mais do que a mera soma das suas
partes (ANDREWS; ROY, 2001, CAPRA, 2006a).

Os comportamentos emergidos durante esse processo sdao abordados pelo Modelo de
adaptacdo de Roy em quatro modos de adaptacdo: o modo fisiolégico - compreende as
respostas fisicas aos estimulos e as manifestacdes das atividades fisioldgicas; o modo de
autoconceito - considera 0s aspetos psicosocioespirituais; 0 modo da func¢do na vida real -
compreende 0s papéis que a pessoa ocupa na sociedade; e 0 modo de interdependéncia -
também de natureza social, refere-se as interacGes entre dar e receber amor, respeito e valor
(ANDREWS; ROY, 2001).

Segundo o Modelo de Adaptacdo de Roy, o ser humano responde as situacdes
impostas pela vida, com base em trés classes de estimulos: os estimulos focais (s&o 0s
estimulos internos ou externos que mais imediatamente confrontam o individuo); os estimulos

contextuais, que compreendem todos 0s outros estimulos presentes na situacdo que
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contribuem para o efeito do estimulo focal. Esses estimulos podem ser considerados todos 0s
fatores ambientais internos e/ou externos que se apresentam a pessoa, mas que nao sdo o seu
centro de atencdo no momento. S&o esses estimulos que influenciardo a forma como a pessoa
lida com o estimulo focal; e aos estimulos residuais, que correspondem aos fatores ambientais
internos e externos que, muitas vezes, o individuo ndo tem a consciéncia de sua existéncia.
Pode-se exemplifica-lo através de atitudes de reflexos de valores estabelecidos com o micro-
ambiente familiar (ANDREWS; ROY, 2001).

Nesse estudo pode-se situar o nascimento de um filho portador de necessidades
especiais como o estimulo focal. O estimulo contextual € composto pelas redes de apoio,
pelos recursos que se encontram disponiveis e que sdo utilizados pela familia durante o
processo de adaptacdo ao filho portador de necessidades especiais. Em relacdo ao estimulo
residual, esse pode ser descrito como as crencas, a cultura os valores de cada familia e de cada
ser pessoa que a compde individualmente.

Esses trés estimulos agregados criam a possibilidade do que se denomina de nivel de
adaptacio da pessoa. E esse nivel de adaptacdo que dira se a pessoa ira apresentar respostas
adaptativas ou ineficazes em uma determinada situacdo/acontecimento. O nivel de adaptacéo
do individuo é compreendido pelo ponto de mudanca, sendo influenciado pelas exigéncias da
situacdo e o recursos internos, incluindo capacidades, esperancgas, sonhos, aspiracoes,
motivacdes e tudo o que faz a pessoa movimentar-se constantemente (ANDREWS; ROY,
2001).

Olhando por esse prisma, percebe-se que quando uma crianga nasce, ela causa
mudancas e instabilidades na familia, que precisa sofrer um processo de adaptacdo. No
entanto, essa situacdo reveste-se de nuances de maiores propor¢des quando o bebé nasce
portador de necessidades especiais. A chegada de um filho é considerada um evento Unico
repleto de sentimentos de felicidade, concomitante a desejos, anseios e responsabilidades.
Porém, o nascimento de uma crianga portadora de necessidades especiais afeta drasticamente
a homeostasia da estrutura organizacional da familia, gerando conflitos, trazendo medos,
incertezas e davidas (SOUZA; CARVALHO, 2002; LEAL, 2006).

Os pais, ao serem notificados de que tiveram uma crianga com uma sindrome ou um
possivel atraso no desenvolvimento, enfrentam periodos dificeis, especialmente no que tange
as interacfes com os seus filhos, devido a fatores emocionais. O impacto sentido pela familia
com a chegada de uma crianga portadora de alguma deficiéncia é intenso, fato que pode
causar uma forte desestruturacdo na estabilidade familiar. A descoberta de que seu filho sera

portador de uma deficiéncia gera, inicialmente, nos pais um periodo de choque, depois de
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tristeza ou ansiedade, para, em seguida e gradualmente, ocorrer & aceitacdo da crianca
(BRAZELTON, 1988).

Do ponto de vista materno, especificamente, esse fato, geralmente, desencadeia
reacdes, sentimentos e comportamentos, que podem comprometer drasticamente o vinculo
afetivo entre o bindbmio materno-infantil (BRAZELTON, 1988).

Essa mudanca trazida juntamente com a doenca, na percepgdo de Elsen, Marcon e
Silva (2002), altera as relacbes familiares, dividindo—-a em momentos de avangos e
retrocessos, que consomem energia e tempo da familia, podendo diminuir sua privacidade e
também provocar isolamento social e emocional. No entanto, a flexibilidade com que a
familia ira lidar com a situacdo depende das experiéncias prévias, crencas, valores de cada um
de seus integrantes, e a influéncia e o espaco que ocupam e desenvolvem na sua rede
organizacional (SILVA; DESSEN, 2001, 2003).

Quando alguém olha um bebé e referencia sua beleza, sua semelhanga com os pais, ou
quando se refere a qualquer outro atributo positivo, a mée costuma agradecer. O elogio é
tomado pela mde como a confirmacdo de sua poténcia/competéncia, pois gerou um ser
perfeito. “Seu olhar é de admiracdo, o bebé é seu cetro e ela, sua majestade, a mée deste bebé”
(BATTIKHA; FARIA; KOPELMAN, 2007, p.18). A “vitéria” em ter procriado um ser
“perfeito”, é surpreendente, no entanto o nascimento de uma crianca portadora de
necessidades especiais fragmenta essa sensacdo de competéncia.

No momento do nascimento, em que 0s pais se deparam com uma crianca portadora
de necessidades especiais, e ndo com a idealizada, ocorre a ruptura de um sonho, de um ideal.
O ver-se pai e mae de um recém-nascido diferente daquele “sonhado, faz com que os pais,
num primeiro momento, vivenciem a sensacao de perda, da morte do filho “idealizado”, o que
leva ao enfrentamento do processo de luto® da crianca que haviam sonhado (LEVORLINO,
2005; LEAL, 2006; MILBRATH, 2006).

Desaparecido o objeto externo, o sujeito precisa reconhecer este fato e realizar o
“trabalho de luto”, que é um conjunto dos dispositivos proprios para eliminar de maneira mais
ou menos duravel as consequiéncias de uma perda libidinal. Neste processo, a libido precisa se
desligar das lembrancas e esperancas que a relacionam com o objeto desaparecido, para que o
eu volte a ser livre e desinibido. O luto é a reacdo a perda de alguém que se ama, ocasionando,

nos enlutados, um estado de espirito penoso, uma perda de interesse pelo mundo externo na

® Luto aqui compreendido na visdo de Freud (1976, p.275) que o define como: “ (...) de modo geral, é
a reacdo a perda de um ente querido, a perda de alguma abstracdo que ocupou o lugar de um ente
querido, como o pais, a liberdade ou o ideal de alguém”.
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medida em que este ndo evoca esse alguém ‘perdido’, a mesma perda da capacidade de adotar
um novo objeto de amor, o que significaria substitui-lo e mesmo o afastamento de toda e
qualquer atividade que ndo esteja ligada a pensamentos sobre ele (FREUD, 1976). O luto
vivenciado é uma reacdo pela perda do bebé perfeito e também reflete a dor e a culpa dos
pais, mas principalmente da mée, pelos “defeitos” e necessidades especiais que a crianga
apresenta, ao se julgarem responsaveis pela situacdo de forma consciente ou inconsciente
(BRAZELTON, 1988).

Durante esse periodo, a familia vivencia um processo de sentimentos ambiguos e, em
consequiéncia a esses sentimentos, pode apresentar dificuldades em responder e prestar os
cuidados em relagdo as necessidades da crianca (SILVA; DESSEN, 2003; CASTRO;
PICCININI, 2004). O imaginario passa a tomar conta do inconsciente dos pais,
comprometendo todo o equilibrio da dindmica familiar. Os sentimentos de culpa, de medo em
relacdo ao futuro se intensificam e, normalmente, se entrelagam com sentimentos de rejeicao,
decepcdo e revolta por ndo ter vindo a crianca que tanto eles haviam idealizado
(MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996; LEAL, 2006).

Defrontar-se com a “crianca real” nem sempre € facil, principalmente quando essa
é muito diferente dos sonhos construidos durante a gestag&o. E ap6s o diagndstico
gue deixa de existir concretamente a possibilidade de realizar-se naquela crianca,
tudo o que foi idealizado para uma crianca normal. O peso deste momento, as
vezes, toma uma dimenséo critica levando a mée, o pai ou ambos a entrarem em
estado de choque (LEVORLINO, 2005, p. 90).

Pode-se descrever a situacdo como uma profunda e lenta ferida narcisista, de dificil e
lenta recuperacdo. As idéias conscientes dos pais centram-se na vivéncia de haverem criado
um “monstro”. Esse conflito surge tanto na mulher quanto no homem, e em menor grau nos
demais familiares. Criando-se, entdo, um profundo drama, o qual nem sempre se consegue
superar (SOIFER, 1992).

Os planos de futuro para essa crianga sdo abdicados e a experiéncia da paternidade
deve ser ressignificada. A familia necessita passar por um processo de superacdo até que
aceite a crianca e modifique a sua rede organizacional a fim de desenvolver um ambiente
propicio para a inclusdo dessa crianca. (BUSCAGLIA, 1997; SILVA; DESSEN, 2001).

O momento inicial da situacdo, em que a familia fica ciente do diagnostico e passa a
conviver com este novo fato real, pode ser, na maioria das vezes, considerado o mais dificil,
pois ela precisa buscar (re)organizar-se internamente. Essa (re)organizagéo interna, por sua

vez, depende de sua estrutura, funcionamento, coesao enquanto grupo e, também, de cada um
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de seus membros individualmente (BRITO; DESSEN, 1999; ARAUJO, 2002). Vale
ressaltar que, em um estudo realizado anteriormente com mées de criancas portadoras de
paralisia cerebral, constatou-se que o0 processo de (re)organizacdo intra-familiar e de
adaptacdo as necessidades, desencadeadas pela lesdo neuroldgica, da-se de forma lenta e
constante no viver diario (MILBRATH, 2006).

Os pais, ao vivenciarem a perda da crianga “sonhada”, encontram-se em um processo
que, segundo o modelo de adaptacdo de Roy, pode ser descrito como a ansiedade da
separacdo, pois essa € compreendida como a dor sofrida da mente relacionada com a
separagdo do outro significativo®. Visto que o estimulo focal para este estado é a separacio
real do outro significativo ou a ameaca dela (TEDROW, 2001). O nascimento de uma crianga
portadora de necessidades especiais gera nos pais a ansiedade da separacdo, pois eles estdo
vivenciando a dor da perda e a dor da separa¢édo do filho “idealizado”.

O vivenciar o processo de morte ( aqui, do filho sonhado) define-se em cinco estagios:
1° negacdo e isolamento; 2° Raiva; 3° barganha; 4° depressio; 5° aceitacio (KUBLER —ROSS,
1998 apud. LEVORLINO, 2005).

O primeiro estagio de negacdo e isolamento condiz a fase em que 0s pais negam que a
crianga seja portadora de necessidades especiais. Ela é utilizada como uma protecdo para a
noticia recebida, que foi inesperada.

O segundo estagio é de raiva, cuja revolta se inicia quando os pais percebem que,
realmente, a crianca porta particularidades que a tornam especial. E nesse momento que eles
véem seus sonhos interrompidos, ou seja, passam a internalizar que talvez a crianca nédo
consiga realizar os sonhos e desejos idealizados por eles.

O terceiro estagio representa uma espécie de barganha. Caracteriza-se pela tentativa
inconsciente de realizar uma “troca com Deus” pela “cura” da crianga.

No quarto estagio, instala-se a depressdo, ndo hd mais como negar a situacdo, € a
barganha ndo demonstrou o resultado esperado. Levorlino (2005) destaca que pensar na
possibilidade de o filho ndo alcancar um local de destaque na sociedade, por causa das
“desvantagens” ocasionadas pelas necessidades especiais, fortalece o sentimento da perda do
filho ideal em detrimento do filho real. Nesse momento, os pais realmente percebem que o seu

filho, ndo condiz com o filho que eles haviam idealizado.

° Qutro significativo, aqui compreendido a luz do modelo de adaptacdo de Roy como o individuo a
guem é dada maior importancia ou significado. E uma pessoa que é amada, respeitada e valorizada
(TEDROW, 2001).
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No quinto estagio, processa-se a aceitacdo, fase em que o vinculo com a crianca é
restabelecido e ressurgem as possibilidades em pensar em um futuro promissor
(LEVORLINO, 2005).

Essas fases ndo ocorrem necessariamente em todas as familias e de uma forma téo
definida. As consequéncias de cada fase podem ser sutis e restritas ao ambito familiar ou
expostas, sem restricdes, na presenca de elementos externos a familia (LEVORLINO, 2005).

O momento do diagnostico da deficiéncia pode ser minimizado atraves de uma
abordagem adequada antes e durante a notificacdo do diagnostico, precisando de uma correta
orientacdo prognostica. Diversos estudos, entre eles, o de Silva e Dessen (2003) confirmam
que a abordagem correta do diagnostico da criangca aos pais, pode facilitar o processo de
aceitacdo e adaptacdo, ao recem-nascido e a suas necessidades especiais. No entanto, sabe-se
gue ndo existe uma “receita”, ou seja, um roteiro da forma que se deve conduzir a revelacéo
do diagndstico, e tdo pouco um momento considerado como ideal para realiza-lo. O que a
literatura orienta € que uma das melhores ocasides para falar do nascimento de um filho
portador de necessidades especiais, se ndo for feito o diagnostico durante a gestacdo, é aquele
em que mde esteja segurando seu filho no colo, de preferéncia apds ter amamentado, e na
presenca do pai. O ambiente deve ser propicio, calmo, o profissional necessita passar
segurancga para os pais, sendo fundamental que ele seja sabedor das peculiaridades a respeito
da patologia que levard a crianca a desenvolver as necessidades especiais. Além disso, 0
profissional precisa ser otimista e a0 mesmo tempo realista, enfatizando as possibilidades de
desenvolvimento afetivo, social e cognitivo da crian¢a (LEVORLINO, 2005).

Ao dialogar com o familiar, quando a finalidade ¢é de esclarecer sobre o diagnostico, os
profissionais da saude devem utilizar uma linguagem clara, de simples compreensdo, e nao
com terminologias especificas da area, pois, em geral, essas sdo desconhecidas para a maioria
da populacdo (SABATES; BORBA, 2005). No entender de Freire e Schor (1986) quando se
utiliza uma linguagem simples, trata-se o0 objeto com seriedade e profundidade
suficientemente fécil para que seja aprendida por aqueles, que a experiéncia intelectual é
diferente do locutor. Este fato permite uma melhor compreensdo e esclarecimento de
possiveis davidas acerca da tematica.

A importancia de se relatar o diagndstico com clareza deve-se ao abalo que esse
provoca na estrutura familiar. A partir desse momento, os pais terdo de aprender a lidar com
situacGes que lhe sdo totalmente novas, e para as quais ndo estdo preparados. Portanto,

necessitam de apoio e suporte para tornarem-se “pais especiais” e para vivenciarem a
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reestruturacdo intra-familiar, a qual proporcionaré condi¢fes para que a crianga se desenvolva
(PETEAN, 1995, LEAL, 2006).

Outro ponto fundamental, que o profissional da salde deve considerar ao trabalhar
com familias de criancas portadoras de necessidades especiais, é o fato das maes dessas
criangas serem mais propensas a sofrer de estresse, ansiedade e depressdo (BOLSANELO,
1998), o que dificulta significativamente o cuidado a crianca, repercutindo de maneira
negativa no seu processo de desenvolvimento e crescimento.

Visto por essa perspectiva, os profissionais de salde devem possuir a capacidade de
compreender toda a complexidade do ser familia da crianga portadora de necessidades
especiais, buscando fortalecer e facilitar o vinculo afetivo com o recém-nascido, além de
estimular e capacitar a familia para possibilitar o crescimento e desenvolvimento dessa
crianca.

Ir para a casa com um bebé portador de necessidades especiais nos bragos, sendo
responsavel por ele, é considerado um obstaculo a ser transposto. As trés primeiras semanas
em casa tendem a ser um periodo problematico, mesmo sob as melhores circunstancias socio-
econémicas e culturais. Nesse sentido, o hospital pode ser sentido como um local seguro,
onde as dificuldades que surgem podem ser contornadas pelo pessoal especializado, enquanto
0 ir para a casa pode representar a perda dessa protecéo e a sensacdo de medo, ansiedade, de
receio em relacdo a forma como sera realizado o cuidado ao recém-nascido (BRAZELTON,
1988; MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOU, 1996). Sendo assim, é fundamental que os
pais sejam preparados para cuidar da crianca desde o pré-natal e que, apos a alta hospitalar,
sejam referenciados para uma unidade de salde capaz de oferecer o suporte necessario para
facilitar o crescimento e o desenvolvimento da crianga.

Se a alta hospitalar é uma situacdo merecedora de atengédo por parte da equipe quando
se trata de um recém-nascido normal, essa situacdo tem um agravante quando a crianca possuli
paralisia cerebral, ou sofreu asfixia neonatal, cujas consequiéncias ainda ndo foram definidas,
tendo em vista, a multiplicidade de cuidados especificos de que ela necessitara. Para facilitar
esse processo, a enfermeira deve elaborar estratégias de atuacéo junto com a familia a fim de
prepara-los para cuidar da crianca.

A partir do momento em que os pais se véem em casa, com um filho portador de
“cuidados” especiais — seja por prematuridade, paralisia cerebral, malformacdes- percebem
que véo olhar e viver a vida de modo diferente, sendo preciso buscar novas formas de atender
as suas necessidades com criatividade (SOARES, 2006). Ao entrar em contato com o

ambiente familiar, segundo a mesma autora, a crianga entra num novo espago/ambiente que
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pode ser representado de acordo com Leininger (1991) pelas experiéncias culturais da familia,
que mantém sua estrutura social, onde existem elementos interdependentes e funcionais como
os valores, as crencgas, as condi¢des socio-econémicas, que neste contexto irdo interferir no
cuidado domiciliar.

Conforme pode ser percebido, com o auxilio da literatura existente, a familia, mas
principalmente a mae e o pai, passam por uma série de (re)estruturaces para se adaptar ao
nascimento de uma crianca, processo que se torna mais acirrado quando essa crianga nasce
portadora de necessidades especiais, como é no caso da paralisia cerebral. Portanto, para
vivenciar o processo de adaptacdo a crianca e as deficiéncias que ela portara, assim como para
prestar o cuidado a ela, essa familia precisara de apoio, que possivelmente, sera encontrado
nas redes de apoio social.

A rede de apoio social pode ser considerada um sistema composto por varias pessoas,
com fungdes em um determinado contexto, que oferece apoio emocional, financeiro,
educacao, compartilhamento de responsabilidades, além de influenciar nos comportamentos
maternos e paternos em relacdo a crianga (DESSEN, 1994; DESSEN; BRAZ, 2000;
VASCONCELOS; LEITE; SCOCHI, 2006). E essa rede percebida e recebida, que auxilia a
familia da crianca a cuidar dela e a realizar o auto-cuidado, permitindo a manutencdo de sua
salde fisica e psiquica.

Vaérias sdo as pessoas que devem oferecer suporte a familia como um todo e aos seus
integrantes individualmente, e dentre elas destacam-se o0s avo0s, tios, primos, amigos,
companheiros, vizinhos e profissionais de saude, professores (BRITO, 1994; DESSEN;
BRAZ, 2000; VASCONCELOS; LEITE; SCOCHI, 2006). As pessoas que compdem a rede
social de apoio e as fungdes que exercem mudam de acordo com o contexto social, cultural,
financeiro, historico, e o estagio de desenvolvimento de cada individuo e da familia enquanto
grupo (DESSEN; BRAZ, 2000; SILVA; DESSEN, 2006).

S&o esses sistemas de apoio que contribuem para a satisfacdo das necessidades de
interdependéncia da pessoa. Eles sdo capazes de auxiliar na adequacdo afetiva através da
qualidade de seus cuidados. As pessoas que compreendem as redes de apoio exercem entre
outras funcdes dar e receber amor, respeitar e valorizar o ser humano, permitindo e auxiliando
o crescimento do individuo, facilitando os mecanismos de enfrentamento utilizados durante o
processo de adaptagédo (TEDROW, 2001).

Essas redes de apoio segundo alguns estudos, como os de Findler (2000), Buarque et
al. (2006) e Milbrath (2006) séo consideradas pelas familias como imprescindiveis. Os pais

consideram a familia ampliada como a primeira rede de apoio, enfocando principalmente a
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figura dos avos (FINDLER, 2000; BUARQUE, et al., 2006; MILBRATH, 2006). J& segundo
Dessen e Braz (2000), as maes apontam o suporte do marido/companheiro como o principal
dentre os apoios recebidos e, em segundo lugar, o de suas proprias maes, deixando o apoio de
amigos e de outros membros da familia como menos importante, mas ndo inexistente.

Em relagéo aos pais, considera-se que eles sé&o, particularmente, importantes e as suas
atitudes podem atingir os demais membros da familia, especialmente a mae, o que pode ser
percebido quando o envolvimento do pai com a crianca deficiente decresce, e ele deixa a mae
a tarefa de cuidar da crianca sozinha, ele pode causar efeitos adversos no seu casamento. A
(re)organizacdo da familia fica mais facil quando ocorre um apoio matuo entre o casal — 0s
pais da crianca (BRITO; DESSEN, 1999; CASARIN, 1999; DESSEN; BRAZ, 2000).

Em se tratando dos profissionais de salde, mais especificamente, pode-se dizer que
eles possuem um papel muito importante como rede de apoio, indiferente da esfera de atencéo
em que se encontram. O processo da constatacdo e da revelagdo do diagndstico das
necessidades especiais pelos profissionais de salde aos pais, ja foram trabalhados, porém o
papel desses profissionais extrapola o diagndstico, inserindo-os no tratamento e na promocao

da salde da crianca e familia.

3.5 O processo de educar /cuidar da familia a fim de capacita-la para prestar o cuidado

a crianca portadora de paralisia cerebral.

Nos sub—capitulos anteriores foi possivel vislumbrar uma parte significativa da
problematica que concerne o ser familia de uma crianca portadora de necessidades especiais,
decorrentes da paralisia cerebral, desvelando, simultaneamente, a diversidade de
peculiaridades que permeiam o crescimento e o desenvolvimento dessa crianga. Busca-se,
nesse momento, ancoragem na literatura a fim de construir subsidios capazes de conduzir a
compreensdo do processo de educar/cuidar das familias dessas criangas para que elas possam,
com a ascensdo de sua autonomia, prestar o cuidado a essa crianca, garantindo-lhe a saude em
seu conceito ampliado. Enfoca-se, inicialmente, o cuidado como agéo inerente ao ser humano,
o0 ser cuidador. A seguir, faz-se uma reflex&o sobre o cuidado apontando, com base no direito
constitucional, as possibilidades de ascensdo da autonomia da familia a fim de garantir a

salide e seus condicionantes a crianga com paralisia cerebral.
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O cuidado desde os tempos mais remotos tem sido praticado na vida do ser humano.
Para nascer, crescer, adoecer e morrer, ele necessita de cuidados que promovam o0
desenvolvimento e a permanéncia da vida (MUNIZ; SANTANA, 2002).

A origem da palavra cuidado vem do latim cura, que em sua forma mais antiga se
escrevia coera, sendo utilizada como sindbnimo de amor e de amizade. Outra derivagdo
provém de cogitare-cogitatus com o mesmo sentido de cura, cogitar, pensar, colocar atencao,
mostrar interesse, revelando uma atitude de desvelo e preocupacdo (BOFF, 1999) Portanto, o
cuidado na visdo do autor significa desvelo, solicitude, diligéncia, zelo, atencdo, bom trato.
Assim, a palavra “cuidado” traz a idéia de acdo, através de uma interacdo entre o cuidador e 0
objeto cuidado (NASCIMENTO, et al., 2006).

“Ser € cuidar, e as varias maneiras de estar-no-mundo compreendem diferentes
maneiras de cuidar” (WALDOW. 2004, p.19). Portanto, “o cuidado € ainda algo mais que um
ato e uma atitude entre outras” (BOFF, 1999, p.33). “O cuidado entra na natureza e na
constituicdo do ser humano. O modo-de-ser cuidado revela de maneira concreta como é o ser
humano ” (BOFF, 1999, p.34). A capacidade e a maneira de cuidar condicionam-se,
singularmente, a normatividade de cada ser humano. O “eu” de cada um torna-se o espelho do
cuidado que se presta, ou seja, o retrato do cuidado que se recebeu.

Waldow (2004, p.19) refere que “para se tornar um ser cuidador, o ser precisa,
primeiro, ter experenciado o cuidado, ou seja, ter sido cuidado. A capacidade de cuidar estd,
portanto, relacionada ao quanto e como o ser foi cuidado”. Seguindo por esse prisma, pode-se
dizer que a forma como um ser humano cuida “reflete” a forma como ele foi/é cuidado.

O homem sem o cuidado deixa de ser humano, o que significa que se ele desde sua
concepgdo ndo for cuidado sua vida sofre uma desestruturagéo, levando a uma perda de
sentido, o que o leva a morte (BOFF, 1999). Esse cuidado reforca a identidade do homem,
como ser humano, como ser de inter-relagdes.

E através do cuidado que o homem consegue perceber a existéncia do proximo, e é o
proximo que da o sentido do Eu (WALDOW. 2004). O cuidar do outro é cuidar da vida e
cuidar da vida é cuidar de si (MUNIZ; SANTANA, 2002). Assim, pode-se dizer que &

inerente ao ser humano sua necessidade de ser cuidado e de cuidar.

E, pois, nas relages de cuidado que o ser humano consegue construir os elos
necessarios para satisfazer as necessidades que o outro e ele proprio
carecem. Esses elos relacionais sdo capazes de leva-lo a entender a sua
inser¢do numa cosmoviséo, na qual sua cooperagéo na construgéo, junto com
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os demais, forma verdadeiras redes, representa a realizagdo prdpria obtida
através da troca com o outro (SIQUEIRA, 2003, p.8).

A compreensdo de que o cuidar é, em seu sentido pleno, integral, universal, existencial
e relacional, leva-nos a compreendé-lo como uma condi¢do para a sobrevivéncia humana
(WALDOW, 2003).

Se a capacidade de cuidar relaciona-se, de forma diretamente proporcional, a forma
como se foi cuidado, pode-se tracar um paralelo entre a forma como a familia é cuidada pela
equipe de saude e a forma como ela cuida da crianga portadora de necessidades especiais.
Essa situacdao faz-nos questionar, enfim, sobre o que € cuidado. O que é essa acdo, capaz de
gerar reacOes em elementos que vao além do elemento que sofre a agédo direta do cuidar?

Segundo Boff (1999), o cuidado contempla um duplo sentido, que se encontra
intimamente ligado. O primeiro refere-se a atitude de desvelo, de solicitude e de atencdo para
com o outro, e 0 segundo, por sua vez, refere-se a atitude de preocupacdo e de inquietacdo.
Ele explica a existéncia dessas duas significacdes, pois 0 ser humano, que tem cuidado se
sente envolvido e afetivamente ligado ao outro. Portanto, o ato de cuidar é uma atitude de
ocupacdo, preocupacao, de responsabilizacéo e de desenvolvimento afetivo com o outro.

John (2003), comentando a nocdo de cuidado para Aristételes, referencia que o
cuidado é uma forma deliberada de conduzir a vida a fim de obter dela o melhor resultado
possivel. Nessa mesma concep¢do, o cuidado tem também um sentido existencial associado a
manifestacdo de amizade, que ele considera uma exceléncia nas relagdes humanas que tem no
bem o objeto de reciproca partilha. Seguindo na mesma corrente de pensamento, Lunardi—
Filho (2003) refere que cuidado é atencdo, € importar-se com o outro.

Uma interpretacdo basica do cuidado segundo a visdo de Siqueira (2003) leva a
consideré-lo em significacdes diversas, ainda que interligadas. Enquanto que por um lado
significa zelo, atencdo e desvelo, por outro conduz a inquietagcdes, a um sentimento de
responsabilidade, de compromisso, ao envolvimento, ao bem querer do outro. Nessa mesma
perspectiva, o cuidado também pode ser compreendido como a a¢do direcionada ao outro e
com 0 outro, no qual o crescimento matuo é encorajado, por meio de um dialogo eficaz
(LUNARDI-FILHO, 2003).

Waldow (1998, p.127) refere que o cuidar abrange multiplas acGes que “envolvem
conhecimento, valores, habilidades e atitudes, empreendidas no sentido de favorecer as
potencialidades das pessoas para manter ou melhorar a condi¢do humana no processo de viver

e morrer”.
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O processo de cuidado refere-se a forma como se da o cuidado. (WALDOW, 1998).
Sendo assim, corrobora-se com a autora ao definir o processo de cuidar, como o
desenvolvimento de acdes, atitudes e comportamentos, que ocorrem através de uma interagdo
entre o cuidador e o cuidado, no sentido de promover, manter, recuperar a saude. Nesse
sentido, é necessario ver a salide com uma visao de integralidade e de totalidade humanas, em
suma vendo o ser humano como um ser multidimensional®®.

O processo de cuidar envolve crescimento e desenvolvimento ocorrendo
independentemente da cura. E intencional e seus objetivos sdo varios, dependendo do
momento, da situacdo e da experiéncia. Por ser um processo, ndo ha preocupagdo com um fim
(WALDOW, 1998,). Sendo o processo de cuidar intencional, infinito e com objetivos que
variam com a situacéo, € importante perceber que o cuidado a familia sofrera modificacdes e
(re)organizacdes, conforme a fase pela qual ela estiver passando.

Entre as condi¢Bes necessarias para que o processo de cuidar ocorra € fundamental que
se tenha disponibilidade, respectividade, intencionalidade, confianga, promovendo, como
consequéncia, o crescimento de ambos: ser que cuida e ser cuidado (WALDOW, 2004).

Para que seja possivel a realizacdo pratica do processo de cuidar Mayeroff (1971 apud
Waldow 2004) apresenta elementos essenciais, 0s quais ele denomina de ingredientes do
cuidar, e que séo:

1 Conhecimento: para realizar a acdo de cuidar, é essencial conhecer o ser/objeto do
cuidado;

2 Alternar ritmos: ¢ avaliar, € modificar através da reflexdo; oferecendo variabilidade
e opgOes conforme a necessidade do ser cuidado;

3 Paciéncia: é possibilitar que o outro se encontre, de acordo com o seu tempo;

4 Honestidade: ser capaz de ver o outro como ele é, e ndo como gostaria ou pensa que
deveria ser. Respeitando sua singularidade e sua historicidade;

5 Confianga: confiar na capacidade do outro, permitindo  sua
independéncia/autonomia;

6 Esperanca: € a esperanca na realizacdo do outro através do cuidado que “eu” presto;

7 Coragem: é abracar o desconhecido, é estar aberto e sensivel para o presente.

19 \er 0 ser humano como um ser multidimensional & aqui compreendida na visdo de Siqueira
(2007) que significa percebé-lo de forma integral, continua e inter-relacionada, em que cada uma das
suas dimensdes, bioldgica, psicolégica, social e espiritual, exerce influéncia sobre as demais. Com
inimeras potencialidades encontrando-se em constante processo de evolugéo e desenvolvimento.
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Portanto, ao elaborar estratégias para a realizacdo pratica do processo de cuidar, é
fundamental que o cuidador tenha claro esses elementos, a fim de facilitar a agdo de cuidar,
bem como permitir o crescimento mutuo entre o cuidador e o ser humano que recebe 0
cuidado. Desconsiderar esses elementos pode causar uma “frustacdo” em alguma das partes,
pois o processo de cuidar tem intrinseco em seus objetivos uma reciproca partilha.

Referir-se ao cuidado, especificamente, para a enfermagem, pode-se dizer que ele teve
seu inicio voltado para a cientificidade no século XIX com Florence Nightingale, quando ela
com sua vocacdo para o cuidar, levou esse cuidado para dentro das instituicbes hospitalares.
Além de causar uma forte modificagdo na relacdo do cuidar, que antes era realizado pelas
mulheres no ambito familiar, passou a obter uma conexdao com a medicina, quando as
mulheres comegaram a serem capacitadas para realizar a acao do cuidado (WALDOW, 1998;
MUNIZ; SANTANA, 2002; NASCIMENTO, et al., 2006).

Nesse sentindo, acredito que seja pertinente destacar que a mulher foi o primeiro ser a
praticar a medicina, pois eram elas as responsaveis, desde a pré-historia pela agricultura, e
essa relacdo com o solo fez com que adquirissem um conhecimento sobre as plantas, os
frutos, sementes e raizes, portanto desde os primordios a mulher foi quem primeiro tratou no
sentido de cuidar e medicar (WALDOW, 1998).

“Dessa forma, ao pensar em cuidado humano como forma de estar, de ser e de se
relacionar, as mulheres, inquestionavelmente, podem ser consideradas cuidadoras, por
exceléncia” (WALDOW, 1998, p.22-23).

No entanto, foi somente apds a década de 60, que comecaram 0s estudos sobre o
cuidar/cuidado, realizados por enfermeiras americanas. Um dos primeiros estudos, na década
de 60, foi o trabalho de Madaleine Leininger sobre os cuidados realizados em diferentes
culturas, o qual ficou conhecido como Teoria Transcultural do cuidado. Apos a teoria de
Leininger, Watson desenvolveu a Teoria do Cuidado Humano, baseando-se na filosofia e
ciéncia do cuidado de enfermagem, mostrando suas interfaces com o transcedental (MUNIZ
SANTANA, 2002; NASCIMENTO, et al., 2006).

Portanto, o cuidado sempre permeou e ainda permeia as agdes de enfermagem, e é por
isso que ele é considerado a esséncia da enfermagem ou o seu foco central ( WALDOW, 1998;
NASCIMENTO, et al.,, 2006). Nessa perspectiva, o cuidado é um processo interativo,
dindmico, de presenca, de envolvimento e de co-responsabilidade entre os profissionais da
saude e o cliente/familia, em que ocorre uma troca sentimentos, conhecimentos e reflexdes
(BETTINELI, 1998).
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O processo de cuidar da crianca portadora de doenca cronica, como é o0 caso da
paralisia cerebral, pelo profissional da saude, em especial pela enfermeira, envolve de forma
acirrada a familia (SILVA; KURSCHABAUM; OLIVEIRA, 2007), visto que ela é a principal
cuidadora da crianca. A influéncia da familia na vida da crianca portadora de paralisia
cerebral tem uma supervalorizagdo, quando comparada a uma crianga com desenvolvimento
“normal” visto que essa crianga necessita, para desenvolver suas potencialidades, um estimulo
extra e, por isso, deve-se considerar que: “Um problema bioldgico pode ser agravado por um
ambiente ndo estimulador, mas, por outro lado pode também ser reduzido por um ambiente de
apoio” (PILZ; SHERMANN, 2006, p. 182).

O fato de cuidar da familia desencadeia nela a sensacdo de seguranca ao ndo se
perceber sozinha frente a responsabilidade de cuidar da crianca. Vale destacar que, quando 0s
pais acreditam nas potencialidades dos filhos, sejam eles portadores de necessidades
especiais, ou ndo, investem nisso e buscam recursos internos e externos para auxilia-los no
processo de crescimento e desenvolvimento, dando a eles maiores chances de adquirir
competéncias para viver com autonomia e felicidade (LEVORLINO, 2005). Portanto, como
foi visto anteriormente, a confianca € um dos elementos essenciais do cuidado, sendo assim,
0s pais precisam acreditar que a crianga com paralisia cerebral € uma crianga com inimeras
potencialidades, e com limitagbes como qualquer ser humano.

Para a enfermeira realizar a acdo de cuidar com uma perspectiva dialdgica, é
fundamental que ela conheca o processo pelo qual a familia estd passando, além de ser
sabedora das necessidades advindas com a paralisia cerebral e conhecedora das politicas
publicas capazes de beneficia-las (FURTADO; LIMA, 2003; BRAGA; AVILA, 2004;
MILBRATH, 2006; GRIPPO, 2007). Essa questdo também abrange os elementos do cuidado,
pois para realizar a acdo de cuidar € preciso reconhecer o objeto do cuidado, os
condicionantes capazes de assegurar uma melhor qualidade de vida e especificamente,
conhecer como buscar os instrumentos e as estratégias para auxiliar no cuidado. Para tanto, €
necessario reconhecer os significados, as expressdes e as estruturas que mediatizam a vida e a
salde das pessoas para as quais se presta o cuidado (QUEIROZ; JORGE, 2006). “A
enfermagem, ao prestar cuidados, deve estar atenta para situacfes vividas no cotidiano do ser
que é cuidado, além das crencas, atitudes, valores que poderdo influenciar, de alguma
maneira” (MUNIZ; SANTANA, 2002, p.21).

Cabe destacar que a honestidade compde o cuidado, portanto, ao elaborar as
estratégias de cuidado e ao realizar a acdo de cuidar, a enfermeira deve ver a familia como um

ambiente complexo e singular, fruto de sua cultura, valores, crencas, vivéncias, que
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necessitam e merecem respeito. Desse modo, a enfermeira deve ser capaz de compreender o
outro e ndo querer fazer do outro o que ela gostaria que ele fosse.

Esse conhecimento tera impacto sobre o cuidar/educar a familia e consubstanciara as
préaticas de cuidado para com a crianca (QUEIROZ; JORGE, 2006). No entanto, além desses
conhecimentos, as estratégias de educacdo em salde devem ter propdsitos definidos
apresentando-se com espirito ladico, comprometido com o social, através de uma relacdo
horizontal fortalecida por vinculos de co-responsabilidade entre o cuidador e objeto de
cuidado/enfermeira e familia, o que facilita o processo da construcdo da autonomia através da
educacdo (QUEIROZ; JORGE, 2006; SILVA; KURSCHABAUM; OLIVEIRA, 2007,
ALVIM; FERREIRA, 2007).

Atualmente, com a no¢do ampliada de saude, observam-se diversos modelos ou
paradigmas que lancam mdo da educacdo em saude, como forma de cuidado. Entretanto,
percebe-se que o cuidado a crianga portadora de necessidades especiais, muitas vezes, fica
reduzido a atencdo biomédica/biologista, ou seja, voltada ainda predominantemente, para o
atendimento das necessidades do corpo bioldgico da crianca, apesar da existéncia de uma
orientacdo para que seja prestado um cuidado integral a crianca/familia (QUEIROZ; JORGE,
2006; SILVA; KURSCHABAUM; OLIVEIRA, 2007). Um estudo realizado com o objetivo
de conhecer o significado, para a enfermeira, do cuidar da crianga portadora de doenca
crbnica, como € o caso da paralisia cerebral, apresentou como resultado que as acdes da
enfermeira voltam-se fundamentalmente para as necessidades biologicas, desvalorizando as
questdes/fatores psicosocioespirituais que também compdem a crianca (SILVA;
KURSCHABAUM; OLIVEIRA, 2007).

Essa situacdo reflete os conceitos e valores normativizados pelo modelo biomédico,
que vé o ser humano como um ser “apenas” bioldgico, onde a saude é compreendida de forma
fragmentada, na qual o funcionamento harménico se processa entre as pec¢as/orgaos que
compdem o ser humano, de maneira independente, focalizando suas a¢des na doenca, em
busca de medidas curativistas (CAPRA, 2006a, 2006b).

Com essa visdo de saude, normatizada por esse modelo, a crianca portadora de
necessidades especiais, geralmente, ndo se enquadra como sujeito passivel de acdo, por nao
poder ser “curada”. Essas questdes mexem com a onipoténcia do profissional da salde, que se
encontra fragilizado frente a sua incapacidade de “curar” a crianca, além de estar impregnado
por uma “norma” que Vé a realizacdo do trabalho apenas quando o resultado final € a cura
(SILVA; KURSCHABAUM; OLIVEIRA, 2007; MILBRATH, et al., 2007).
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Contrapondo-se a esse modelo fragmentado, que permeia as a¢des de saude por quase
quatro séculos, tem-se um novo paradigma em ascensdo denominado de Modelo de Promocao
da Saude, que ndo objetiva meramente a doenca em busca da cura, mas sim a obtencao de
uma maior qualidade de vida. Embora o termo tenha sido usado inicialmente para caracterizar
um nivel de atencdo preventiva da medicina, hoje ele representa um enfoque politico e técnico
em torno do processo satde-doenca-cuidado. Esse modelo parte de uma concepcdo ampliada
do processo saude-doenca e de seus condicionantes, propondo uma inter-relacdo entre os
saberes, além de mobilizar recursos provenientes dos setores publicos e privados, em prol da
melhoria da qualidade de vida (BUSS, 2000; HEIDMAM et al., 2006).

Em decorréncia do impacto causado a partir da criagdo e divulgacdo do Relatério de
Lalonde (1974), que preconiza ac¢Oes de saude com intuito a preservacao da qualidade de vida
individual e coletiva, ocorreram, por todo o mundo, encontros e conferéncias internacionais e
nacionais, a fim de realizar a discussdo sobre a promocao da saude (BRASIL, 2002b). Sendo
assim, vale destacar a 8% Conferéncia Nacional de Salde, no Brasil em marco de 1986,
quando a Saude passa a ter a sua concepcao ampliada, tornando-se a resultante das condicdes
de alimentacdo, habitacdo, educacdo, renda, meio ambiente, trabalho, transporte, emprego,
lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso a servicos de satude (BRASIL, 1986).

Devido ao empenho dos participantes da 8* CNS, a salde passou a integrar a
Constituicdo Federal de 1988, conforme o artigo 196, como um:

Direito de todos e dever do estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducdo do risco de doenga e outros agravos e ao
acesso universal e igualitario as acGes e servicos para sua promocao,
protecao e recuperacao.

Posteriormente, para dar concretude a esse direito, com a promulgacdo da Lei
Organica da Satde n° 8.080/90, foi criado o Sistema Unico de Saude, o qual, através de seus
principios doutrinarios, reforca as concepcgdes de acesso universal e igualitario aos servicos de
salide como direito comum a todos os cidaddos (BRASIL, 1990).

Ampliando-se 0 conceito de salde para além da auséncia de doencas, é possivel
entender que o direito a saude ndo se restringe a conquista do acesso aos servicos e a
assisténcia médica, mas incorpora, também, a necessidade de contemplar 0s seus
determinantes. Dessa forma, a inter-relacdo entre cidadania e salde implica em exercer o
direito a estas condicdes, com a finalidade maior de alcancar o bem-estar bio-psico-socio-
espiritual (FIGUEIREDO, et al., 2007).
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Assim, o conceito ampliado, holistico, ecossistémico da salde é assegurado pela
constituicdo. Dessa concepcdo, emerge a importancia da intersetorialidade no campo das
praticas de saude, para englobar a biologia humana, o0 meio ambiente, o estilo e os modos de
vida e a organizacdo da assisténcia a saude, necessitando, para dar conta deste conjunto, de

acBes diversificadas, de uma equipe multiprofissional**

, capaz de atuar nos determinantes e
condicionantes de saude, para que a mesma se consolide como um direito do cidaddo e nao
como uma mera mercadoria, um produto a ser vendido (PEREIRA, 2006).

Com a concepcdo de que a saude é o resultado de seus condicionantes e determinantes,
e compreendendo-a como um direito do cidaddo, percebe-se que o cuidado a crianca
portadora de necessidades especiais, deve, obrigatoriamente, ultrapassar as a¢des direcionadas
ao fisico/biologico.

A salde sob esse prisma, ao se referir ao cuidado a crianca e familia, ndo se refere
apenas as questdes técnicas, mas principalmente a educacdo em saude, que visa “capacitar”
essas familias a cuidar da crianga, bem como, capacita-las a buscar servigos/agdes/politicas,
que auxiliem e facilitem o cuidado.

O estimulo, embutido na educacdo em sadde, possibilita o crescimento do individuo e
a ascensdo aos determinantes da saude, nesse caso da familia, de uma forma dialdgica,
comprometida, consciente de sua condi¢do de vida é/ou deveria ser 0 objetivo da enfermeira
pediatrica ou a da satde publica, que presta cuidados a esses sujeitos.

Reconhecer que o cuidado a crianga portadora de necessidades especiais vem
extrapolando as questdes biomédicas significa compreender a familia como um sistema
dindmico responsavel pelo crescimento e desenvolvimento infantil, mas que precisa do apoio
e da integracdo dos demais sistemas que compdem 0s servigcos de saude para, em conjunto e
de maneira inter-relacionada, prestar o cuidado.

Ver o cuidado nesta perspectiva significa revela-lo como merecedor de um cuidado
abrangente, por parte da equipe de salde, e que precisa ultrapassar as barreiras institucionais,
abrangendo o0 meio no qual a crianca se insere.

Refletir sobre o cuidado e, nesse sentido, realizar um encontro entre a educagcdo em
salde e a teoria freiriana, trazendo-a como eixo central de discussdo na pedagogia da saude
(ALVIM; FERREIRA, 2007). A educagéo, defendida sabiamente por Paulo Freire, considera

11 Cuidados prestados aos usuarios por uma equipe, na qual cada membro de acordo com seu
conhecimento/saber profissional especifico, desempenha suas acBes com responsabilidade e ética,
contribuindo para o atendimento e obtencdo do produto salde no coletivo (PEREIRA, 2006).
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0 homem como um sujeito histdrico e dialético, capaz de refletir sobre sua realidade e retornar
a essa mesma realidade, transformando-a (FREIRE, 2001, 2005).

Sendo assim, quando se apropria das idéias de Freire, para a educacdo em salde,
permite-se ao profissional trabalhar, compreendendo o ser humano como um ser que percebe
e age, e, portanto, capaz de pontuar e refletir sobre sua existéncia e sobre sua saude
(SIQUEIRA, 1998; ALVIM; FERREIRA, 2007; BOEHS, et al., 2007).

Essa pratica de educacao se coloca contraria a educagdo bancéria, que é caracterizada
por um modelo verticalizado, em que o educando recebe passivamente 0s conhecimentos,
tornando-se um depdsito do educador (FREIRE, 2005). Ndo ha dialogo possivel entre o
profissional e a familia enquanto esse for regido apenas por uma prética discursiva e
comportamental permeada por relagdes assimétricas, onde um manda e o outro obedece
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2004).

A acdo de observar a realidade, refletir sobre ela e voltar-se a ela para modifica-la,
permite ao homem (familia) tornar-se sujeito de seu proprio movimento, deixando a posicao
ingénua e apropriando-se de uma posicédo critica (FREIRE, 2001, 2005, 2007). Essa posicéao
critica que a enfermagem busca ao prestar a acdo de cuidar/ educar, objetiva, em resumo, que
a familia consiga vencer algumas situagdes que dificultam o crescimento e o desenvolvimento
da crianca, assim como prejudicam a saude, ferem os sentimentos, impossibilitam a liberdade
do ser humano portador de necessidades especiais.

Essas situacOes séo referenciadas por diversos estudos, 0s quais mencionam que essas
familias se deparam com cidades onde a infra-estrutura urbana nédo foi projetada para pessoas
que necessitam de auxilio para a locomogdo, com escolas que atuam mais como
discriminadoras do que inclusoras, pois ndo estdo preparadas para receber os portadores de
necessidades especiais, nem em termos de estrutura fisica, tampouco de recursos humanos,
desrespeitando os direitos fundamentais, como a igualdade, a dignidade e a vida (MOREIRA,
2000; SOUZA, 2000; LAUAND, 2000; BATISTA, 2001). Além disso, portar uma deficiéncia
pode implicar na necessidade de constantes exames, internagdes hospitalares, medicamentos,
qguando, mais uma vez, essas familias véem-se padecer com a burocracia do atendimento e a
falta de agilidade do Sistema Unico de Satde (SUS) (MILBRATH, 2006; MILBRATH, et al.
2007).

O educar como uma forma de cuidar permite as familias opc¢Bes de escolha. Para
Freire (2007), a educacdo deve ser desinibidora e capaz de ampliar as opc¢des de escolha.
Nesse sentido, o que a enfermeira busca, ao assistir essas familias, é que elas se percebam no

mundo como sujeitos e ndo como seres incapazes de “escrever” sua propria historia. Que elas
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estejam preparadas para lutar/reivindicar pelos seus direitos. O desenvolvimento dessa forma
de cuidado permite a familia um “novo” modo de ser e de pensar, possibilitando-lhes a
liberdade de lutar por condi¢des dignas de vida e de ter a autonomia para realizar as suas
proprias escolhas (BETTINELLI, 1998). A proposta de uma acdo transformadora de
cuidar/educar permite que o sujeito/familia reconheca os obstaculos que enfrenta, e seja capaz
de aumentar a sua condigéo reivindicadora de cuidado (ALVIM; FERREIRA, 2007).

Para que se tenha essa possibilidade é imprescindivel que o individuo (familia) se
envolva, permanentemente no dominio politico, observando e modificando a realidade na qual
esta inserido. Segundo Freire (2001), a conscientiza¢do ocorre através de um processo critico
e dindmico que busca o entendimento e a utilizacdo da praxis, para alcancar a autonomia do
individuo e da coletividade. No entanto, o processo para a construcdo da autonomia € lento e
conforme Freire (2001, 2007), demanda uma “dialogicidade” entre a familia e a enfermeira,
portanto, ela deve ter claro que a educacgdo é feita com o outro e ndo para 0 outro; entdo,
necessita-se considerar que o outro também ¢é sujeito, e por isso porta uma identidade e
individualidade que deve ser respeitada (LOUREIRO, 2004; FREIRE, 2005).

Segundo Siqueira (1998, p.18) comentando Freire:

A pratica educacional dialdgica estd compreendida nas situacdes concretas.
Codificadas para serem submetidas a analise critica. A proposta feita ao
educando sobre a anélise de sua realidade concreta implica na decodificag&o,
necessitando o educador, em alguns momentos, fornecer informacdes. Essa
informacao, entretanto, deve ser precedida e associada a problematizacao do
objeto em torno do qual ele a fornece. O objetivo deste proceder, dessa
problematizacdo, deve ser alcancado através do dialogo.

Este envolvimento entre a enfermeira e a familia trata de um engajamento verdadeiro
na inter-relacdo humana, com a intencdo de buscar constantemente conhecimentos e
habilidades. Os conhecimentos e habilidades tém a possibilidade de proporcionar condigfes
para que a familia tenha autonomia e consciéncia para desenvolver suas atividades, saber
valer os seus direitos, permitindo a crianga, portadora de necessidades especiais, condi¢des

para uma vida melhor e de maior qualidade.



4 PERCURSO METODOLOGICO

Esta etapa compreende a trajetdéria percorrida para a realizacdo desta pesquisa. Para
tanto, aborda-se a caracterizagdo da pesquisa, a descricdo do local de estudo, a selegéo dos
sujeitos, a coleta dos dados, a organizacdo, analise e interpretacdo dos dados, assim como 0s

aspectos eticos envolvidos na pesquisa.

4.1 Caracterizacao do estudo

Esse estudo caracteriza-se por ser do tipo descritivo e exploratério com abordagem
qualitativa.

Segundo Haguette (1992), a pesquisa qualitativa focaliza a especificidade de um fato,
em termos de sua razdo de ser. Esse tipo de estudo para Minayo (2000) considera o universo
do sujeito, sua condicdo de pertencer a um grupo ou classe, em determinada condicédo social,
que possui crencas, valores e significados, sendo que esse universo € compreendido como
inacabado e em permanente transformacdo. Para Polit e Hungler (2004), a pesquisa
qualitativa é caracterizada como holistica por se preocupar com os individuos e seu ambiente
em toda a sua complexidade; e naturalista, por ndo impor ao pesquisador limitacdo ou
controle.

A pesquisa exploratoria tem como objetivo proporcionar maior familiaridade ao
problema, com vistas a torna-lo mais explicito ou a constituir hipoteses (GIL, 2002). Ela
explora os fatos e busca conhecer como eles acontecem (POLIT; HUNGLER, 1995).

Para Gil (2002), a pesquisa descritiva tem como objetivo principal a descrigédo das
caracteristicas de determinada populacdo ou fenbmeno, ou de estabelecer relacdes entre as
variaveis. Segundo Polit e Hungler (1995), é descritiva enquanto investiga, observa e

descreve os fatos que se pretende compreender.
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4.2 Local do estudo

Refletindo a respeito do local de estudo optou-se pela cidade do Rio Grande, com a
justificativa de ser um local totalmente desconhecido para a pesquisadora, mas que a acolheu
para realizar o curso de Mestrado em Enfermagem. Além disso, entende-se que, como aluna
do Curso de Mestrado desta cidade, tem-se um compromisso social a oferecer como retorno a
populacdo, através do conhecimento/saber construido pela pesquisa.

Para desenvolver a pesquisa, num momento inicial, a pesquisadora buscou conhecer o
municipio, através de sua historia e caracteristicas, buscando compreender a estrutura sécio-
econdmica e cultural, onde os sujeitos dessa pesquisa estao inseridos.

Ela foi fundada em 1737 pelo Brigadeiro José da Silva Paes, e elevada a condicdo de

cidade em 1835. Situa-se no extremo sul do Rio Grande do Sul, entre as Lagoas Mirim e dos
Patos e 0 Oceano Atlantico, a 310 Km de Porto Alegre —RS. Apresenta como limites do
municipio: ao norte, a cidade de Pelotas e a Lagoa dos Patos; ao sul, a cidade de Santa
Vitoria do Palmar; a leste, Oceano Atlantio e Canal do Rio Grande; a oeste, a cidade de
Pelotas, Arroio Grande e Lagoa Mirim. Encontra-se em uma altitude de dois metros acima do
nivel do mar. Possui uma area de 3.338 Km2, com uma populacdo estimada de 200 mil
habitantes.

O clima de Rio Grande € subtropical. A temperatura média anual da cidade € de
17,8°C e a precipitacdo média anual € de 1050 mm. O més mais quente é janeiro, com
temperatura média de 22,8 °C, e 0 més mais frio é julho, com temperatura média de 12,8 °C.
Devido & intensa incidéncia de ventos na cidade, a sensacdo térmica no inverno em Rio
Grande freqlientemente chega abaixo de 0 °C (CECAGNO, 2003; SOARES, 2006).

A industrializacdo iniciou nos séculos XIX, segmento que cresceu e diversifiou-se,

ampliando o nimero de grandes e médias industrias, principalmente na area de pescados,
alimentos e fertilizantes, acrescentando-se a industria petroquimia (CECAGNO, 2003;
SOARES, 2006).

E considerado, também, um pélo pesqueiro e possui o distrito industrial com a maior
area do estado. Além disso, possui 0 maior e mais complexo porto do sul do Brasil, o que
oferece um nimero expressivo de imigracdes pela caracteristica de necessitar de mao de obra
ndo especializada para fazer o trabalho sazonal (CECAGNO, 2003; SOARES, 2006).

Rio Grande tem se destacado em ambito estadual e nacional ao longo dos ultimos

anos. Com a ampliacdo do canal no porto da cidade, novos investimentos deram novo folego a
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economia do municipio. Um pélo naval esta se desenvolvendo em Rio Grande, sendo a
plataforma petrolifera P-53, da Petrobras, a primeira grande operacdo na cidade. Além disso,
Rio Grande tem uma economia extremamente competitiva e diversificada. A cidade é bem
abastecida de bens e servicos em qualquer &rea (WIKIPEDIA, 2008).

Rio grande possui dois hospitais, a Santa Casa e a FURG que serdo apresentados a
sequir:

A Santa Casa de Rio Grande é considerada uma das instituicbes mais antigas do
municipio. O 6rgdo maximo desta instituicdo é composto por um presidente, o administrador
e 0 conselho deliberativo. Por ser uma entidade filantropia, 70% de seus leitos séo destinados
para o atendimento de clientes do Sistema Unico de Satde (SUS). Em 2005 ela passou a
condicéo de Hospital de Ensino. Possui 438 leitos no hospital geral.

O Hospital Universitario foi criado em 1965, como Hopital de ensino, nas
dependéncias da Associagdo de Caridade Santa Casa de Rio Grande, no intuito de viabilizar
as atividades praticas e teoricas do curso de Medicina, que iniciou suas atividades em 1966.
Inicialmente, foi firmado convénio de cooperagdo, na qual a Santa Casa realizou
modificacbes em sua estrutura, conforme as exigéncias do MEC, e assim, possibilitou o
funcionamento deste curso (SIQUEIRA, 2000; SOARES, 2006).

Em 1988 foram inauguradas as novas instalacbes do Hospital de Ensino que, neste
momento, passou a ser chamado de Hospital Universitario, apos a aprovacdo do Egrégio
Conselho Universitario da FURG. Em dezembro do mesmo ano, colocou ao publico os
servigos basicos totalmente equipados, com uma unidade de internacdo com 54 leitos, pronta
para entrar em funcionamento (SIQUEIRA, 2000; SOARES, 2006).

Atualmente, o Hospital possui 191 leitos, distribuidos em Unidade de Clinica cirurgica
(42), Unidade de Clinica Médica (49), Unidade de Clinica Pediatrica (25), Maternidade (23),
Unidade de Terapia Intensiva Adulto (06), Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (10), e
Unidade Intermedidria Neonatal (10), Servico de Pronto Atendimento (06), Unidade de
Convénios e Particulares (14), Hospital Dia (06), um bloco cirdrgico. Atende mensalmente,
em torno de 6750 consultas ambulatoriais, 12120 consultas no Servico de Pronto

Atendimento, e uma média mensal de internacdo de 495 clientes.
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4.3 Sujeitos do estudo

Inicialmente, optou-se por entrevistar o familiar cuidador da crianga, que se acreditava
que fosse a mae. Entretanto, em dois casos percebeu-se a necessidade de incluir, também,
duas avos maternas e um avd materno, por serem considerados os cuidadores da crianca.
Sendo assim, o estudo possui um total de seis familias com nove integrantes, que foram
identificados por pseuddnimos de F1Mie, F1VO, F2Mae, F2VO, F2VO e F6Mée
respectivamente, conforme a ordem da entrevista e o grau de parentesco com a crianca.

Por compreender o ser humano como um ser multidimensional, acredita-se ser
pertinente, nesse momento, realizar uma breve explanacdo e apresentacdo das criangas e de
seus cuidadores, para que seja possivel visualizad-los como sujeitos inseridos em um processo
historico.

Sendo assim apresento, resumidamente, um pouco da histéria de cada sujeito:

4.3.1 A Familia 1 (F1Mée; F1V0, Criancga 1)

A crianca 1 nasceu de parto cesareo, com idade gestacional de 37 semanas, APGAR:
01 e 02 no primeiro e quinto minuto respectivamente, pesando 5455g. Mora com sua mae, seu
irm&o e sua avd, com uma renda familiar de mais ou menos seiscentos reais.

A mae tinha na época do nascimento 22 anos, hoje esta com 23 anos. A crianga 1 era
seu segundo filho. Possui segundo grau completo e, no momento, encontra-se “enconstada”,
em decorréncia de uma sindrome do panico e depressdo. Possui obesidade, é hipertensa, o que
culminou em uma pré-eclampsia. Nega ser tabagista, etilista e drogadita. Realizou pré-natal
no hospital da FURG, perfazendo um total de oito consultas. O pai tinha 27 anos na época do
nascimento, hoje tem 28 anos, possui quarta série primaria e trabalha como diarista no porto
de Rio Grande. Atualmente, a mde e 0 pai encontram-se separados. A mée e a avO sdo
evangelicas.

Devido a mde estar com sindrome do péanico e depressdo, optou-se por realizar a
entrevista também com a avo (Mae da F1Mae), que mora na residéncia, visto que, segundo 0s
sujeitos, é ela quem presta o cuidado direto & crianca, enquanto a mde se encontra
impossibilitada.

4.3.2 A Familia 2 (F2Mae, F2V06, F2V6, Crianca 2)
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A crianga 2 nasceu de parto normal, com idade gestacional de 39 semanas e cinco
dias, APGAR: 0 e 02 no primeiro e quinto minuto respectivamente, pesando 2495g, com
diagnostico médico de anoxia severa. Reside com sua mae, sua avo, seu avd e nove tios
(todos criangas), com uma renda familiar de aproximadamente setecentos reais.

A mae, na época do nascimento, tinha 17 anos, hoje esta com 19 anos, sendo esta a sua
primeira gestacdo, no entanto, no momento, esta gravida da segunda gestacdo, de outro pai.
Estudou até a sexta série e abandonou os estudos quando engravidou. Realizou apenas duas
consultas de pré-natal uma com 22 semanas e outra com 28 semanas. Em relacdo ao pai, 0s
unicos dados obtidos foram que ele possuia, na época, 33 anos, e que nao tem contato com a
crianga.

Segundo a Mae, a crianca refere-se a avO como mée e ao avé como pai, portanto,
optou-se por entrevista-los na pesquisa. A Avo possui quinta série e contribui nas despesas da
casa, vendendo roupas, 0 avl possui a quarta série e é pedreiro. Vale ressaltar que os avds

possuem a guarda legal da crianca.

4.3.3 A familia 3 (F3Ma&e, Crianca 3)

A crianca 3 nasceu de cesarea, com idade gestacional de 37 semanas e cinco dias,
APGAR: 01 e 02 no primeiro e quinto minuto respectivamente, pesando 2860g, com
diagnostico médico de anoxia severa, sindrome de aspiragdo de meconio e circular de cord&o.
Reside com sua mae, sua avd, e uma tia, com uma renda familiar de aproximadamente
setecentos reais.

A mae tinha 20 anos na época do nascimento, hoje tem 21 anos, realizou oito
consultas de pré-natal, sendo esta, a sua primeira gestacdo. Possui segundo grau completo,
trabalhava em um laboratério, mas parou de trabalhar apds o nascimento da crianca. O pai
tinha 19 anos na época, hoje tem 20 anos, possui segundo grau completo e trabalha em uma
cooperativa do porto. A mae e o pai possuem um relacionamento estavel, mas ndo moram na

mesma residéncia. So catdlicos ndo praticantes, segundo a mae.
4.3.4 A familia 4 (FAM&e, Crianca 4)
A crianca 4 nasceu de parto normal, com idade gestacional de 32 a 36 semanas,

segundo o prontuario. No entanto, de acordo com a carteirinha da gestante e o ultra-som que

ela mostrou, a idade gestacional era de 39 semanas e alguns dias, APGAR: 00 e 03 no
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primeiro e quinto minuto respectivamente, pesando 2955g. Reside com sua mae e seu pai,
com uma renda familiar de aproximadamente quinhentos reais. No entanto, segundo a mée, o
seu pai e a sua sogra ajudam-na a pagar o plano de salde e as terapias para a crianca.

A mae possuia na época 21 anos, mas ja esta com 23, realizou doze consultas de pré-
natal em consultério médico particular. E técnica em enfermagem e estava cursando ensino
superior (servico social), quando percebeu a diversidade de cuidados que a crianca
necessitava, decidiu trancar o curso. O pai possuia, na época, 24 anos, agora esta com 26
anos, tem o segundo grau completo e trabalha como auxiliar administrativo. Sdo casados. Sdo

catdlicos ndo praticantes, segundo a mae.

4.3.5 A Familia 5 (F5Mée, Crianca 5)

A crianga 5 nasceu de parto normal, com idade gestacional de 36 semanas, APGAR:
00 e 02 no primeiro e quinto minuto respectivamente, pesando 2195g, com diagndstico
médico de anoOxia perinatal. Reside com sua mae, seu pai e seu irmdo, com uma renda
familiar de aproximadamente trezentos e oitenta reais.

A mae possui 21 anos, realizou apenas uma consulta de pré-natal, estudou até a sexta
série, e parou de estudar quando teve o seu primeiro filho, é dona de casa. O pai tem 27 anos,

possui o primeiro grau completo, trabalha como gari. S&o casados. Nao possuem religido.

4.3.6 A Familia 6 (F6Mae, Crianca 6)

A crianga 6 nasceu de cesarea, com idade gestacional de 37 semanas, APGAR: 01 e 03
no primeiro e quinto minuto respectivamente, pesando 2930g. Durante o periodo de
internacdo na UTI neonatal foram diagnosticadas hérnia diafragmatica e hipoplasia pulmonar,
sendo necessaria intervencdo cirtrgica. Reside com sua mae e seu irmdo (10 anos), com uma
renda familiar de trezentos e oitenta reais.

A mae tinha 29 anos quando deu a luz e hoje estd com 30 anos. Realizou oito
consultas de pré-natal, estudou até a quinta série. E dona de casa. O pai possuia 59 anos, na
época, e hoje estd com 60 anos. Trabalha fazendo bicos. A méde e o pai possuem um
relacionamento estavel, mas ndo moram na mesma residéncia A religido da mae é cardecista,
e do pai catolico ndo praticante.

Para facilitar a visualizacdo das familias do estudo, apresenta-se o Quadro 2 Perfil das

familias do estudo.
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Data de | Tipo de | APGAR |ldade Sexo Peso ao |Pré-natal Situacdo familiar atual Integrantes da familia
nascimento Parto I'e 5 Gestacional nascer que fizeram parte do
estudo

FC1 26/07/2006 Cesarea 1-2 37 semanas  [Masculino 54559 8 consultas Pais separados; Mae
Mora com a mée, a v6 e um irméo. V6 materna
Renda familiar: 600,00 reais

FC2 13/08/2005 Normal 0-2 39 semanas  [Feminino 24959 Nao Pais separados; Mae
Mora com a mée, os avés maternos (tutores | \/§ materna
legais) e nove tios (todos criangas) V6 materno
Renda familiar: 700,00 reais

FC3 4/06/2006 Cesarea 1-2 37 semanas  |Feminino 28609 8 consultas Pais com relacionamento estavel, mas n&o | Mae
moram juntos.
Mora com a mée, a v materna, e uma tia.
Renda familiar: 600,00 reais

FC4 13/10/2005 Normal 0-3 39 semanas  [Feminino 29559 12 consultas Mora com o pai e a mée (casados). Mae

com IA mae é técnica de enfermagem.
forceps Renda familiar: 500,00 reais

FC5 13/06/2007 Normal 0-2 36 semanas [Masculino 21959 1 consulta Mora com o pai e a mée (casados), e um irmao. Mée
Renda familiar: 380,00 reais

FC6 16/11/2007 Cesarea 1-3 37 semanas  [Masculino 29309 8 consultas Mora com a mae e um irmao. Maéae

Renda familiar: 380,00 reais

Fonte: Milbrath e Siqueira (2008)
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4.4 Coleta de dados

Para que fosse possivel conhecer e abordar os sujeitos, a pesquisa foi dividida em

cinco etapas:

4.4.1 Primeira Etapa: Levantamento estatistico dos recém-nascidos relacionando com
o nivel de APGAR na cidade de Rio Grande

A primeira etapa da pesquisa foi realizada para a captacdo dos sujeitos, contemplando
outra pesquisa da mestranda, intitulada “Estudo da prevaléncia do nascimento de criangas
portadoras de necessidades especiais” aprovado sobre o numero 030/2007 (Anexo B). Tal
estudo permitiu conhecer os nascimentos na cidade de Rio Grande nos anos de 2005, 2006 e
2007, possibilitando realizar a busca de todas as criangas que nasceram com APGAR menor
ou igual a trés no quinto minuto.

Vale ressaltar que em 2005 nasceram 2802 criancas, sendo 2784 nascidos vivos e 18
fetos mortos (FM), e do total de nascidos vivos quatorze obtiveram um APGAR menor ou
igual a trés no quinto minuto (Figura 1). Em 2006, nasceram 2651 criancas, dessas, 2637
nascidos vivos, 14 FM e do total de nascidos vivos, dez tiveram APGAR menor ou igual a
trés no quinto minuto (Figura 2). J& em 2007, nasceram 2589 criancas, dessas 2554 nascidos
vivos, 35 FM, do total de nascidos vivos oito nasceram com APGAR menor ou igual a trés no

quinto minuto (Figura 3).
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Figura 1: Comparacéo do total de nascimentos, na cidade do Rio Grande com nascidos

vivos, fetos mortos (FM) e APGAR menor ou igual a trés no quinto minuto em 2005.
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1000 A

500 -

B Nascimentosem 2005 =
2802

W Nascidosvivosem 2005 =
2784

B FMem 2005=18

M Nascidos vivos com
APGAR<=3 =14

Fonte: Dados do prontuério do cliente -2005. Coletados e organizados por Milbrath e

Siqueira, (2008).

Figura 2: Comparagdo do total de nascimentos na cidade do Rio Grande com nascidos

vivos, fetos mortos (FM) e APGAR menor ou igual a trés no quinto minuto em 2006.
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Siqueira, (2008).
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Figura 3: Comparacéo do total de nascimentos, na cidade do Rio Grande com nascidos
vivos, fetos mortos (FM) e APGAR menor ou igual a trés no quinto minuto em 2007.
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Fonte: Dados do prontuério do cliente -2007. Coletados e organizados por Milbrath e
Siqueira, (2008).

4.4.2 Segunda Etapa: Mapeamento das criangas nascidas com APGAR menor ou igual

a trés no quinto minuto

De posse dos dados da primeira etapa, realizou-se 0 mapeamento de todas as criancas
que haviam nascido com o APGAR igual ou menor que trés no quinto minuto, totalizando
trinta e dois recém-nascidos, dos quais dezenove foram a 6bito, restando treze para prosseguir
a busca da familias. Buscaram-se informacdes sobre o desencadeamento da historia desses
recém-nascidos no prontuario materno. Vale destacar a falta de informacGes precisas e

pontuais nos prontuérios em relacdo & historia clinica da mulher e ocorréncias com o RN.

4.4.3 Terceira Etapa: levantamento das possiveis familias participantes do estudo

De posse desses dados, iniciou-se a terceira etapa, que foi localizar as treze familias,
para tanto, foram utilizadas vérias formas de contato:

1) A primeira forma foi telefonar para aquelas maes cujo telefone estava disponivel no
prontuario, no entanto, a maioria era telefone celular e 0 numero havia sido modificado,

conseguindo agendar apenas uma entrevista.
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2) A segunda forma foi utilizar o servi¢o de auxilio a lista, em que, ap6s uma breve
explicacdo da necessidade da informacdo, fornecia-se o endereco contido no prontuario e
solicitava-se o respectivo telefone. Num dos telefones, a mée da crianga havia se mudado,
mas 0s novos residentes do domicilio eram seus parentes, e uma prima informou que a crianca
havia ido a 6bito logo apds a alta hospitalar.

No segundo telefonema, a méde também havia se mudado, no entanto, era a casa do avd
da crianca e esse forneceu o novo telefone para contato, sendo possivel agendar a segunda
entrevista.

E o terceiro telefone permitiu contatar mais uma mae e agendar a entrevista.

Vale ressaltar que a idéia inicial da pesquisa era trabalhar, como atores sociais as
familias das criancas que nasceram no periodo de 2005 e 2006 na cidade de Rio Grande, com
0 APGAR no quinto minuto menor ou igual a trés, ou que apresentassem diagnostico médico
de paralisia cerebral. No entanto, apds o levantamento dos nascimentos, neste periodo e a
estratificacdo das criancas cujo APGAR no quinto minuto foi igual ou menor que trés, optou-
se por aumentar o periodo incluindo os nascimentos no ano de 2007, a fim de obter um maior
namero de sujeitos.

Os sujeitos da pesquisa foram selecionados, a partir dos seguintes critérios:

o Ser familiar, de uma crianca que nasceu no periodo de 2005, 2006 e 2007 na
cidade do Rio Grande;

o O recém-nascido ter apresentado Apgar no quinto minuto menor ou igual a trés

ou possuir o diagnostico médico de paralisia cerebral,

o A familia residir, preferencialmente, no perimetro urbano da cidade do Rio
Grande;

o Aceitar participar da pesquisa;

o Ter disponibilidade e interesse em participar do estudo;

o Autorizar a gravacao da entrevista,;

o Assinar o termo de Consentimento Livre e esclarecido em duas vias;

o Permitir a divulgacdo dos dados, respeitando os principios éticos e legais.

4.4.4 Quarta Etapa: localizacao das familias participantes

Como havia conseguido agendar apenas trés entrevistas e constatado um obito,

restavam nove sujeitos para se estabelecer contato. Nesse momento, iniciou-se a quarta etapa,



80

a qual se caracterizou pela procura dos sujeitos através da visita nos enderecos encontrados
nos prontuarios.

Das nove residéncias visitadas, cinco criancas haviam ido a 6bito. Numa, a mae
também havia se mudado e os novos residentes informaram o seu novo endereco, sendo
possivel estabelecer contato e agendar a entrevista. Em outras duas residéncias ndo houve
dificuldade em agendar a entrevista.

Apenas uma crianca nao foi encontrada. Realizou-se a busca no endereco que consta
no prontuario, e ndo havia casa no terreno, essa situacdo levou a se investigar, com trés
vizinhos diferentes, sendo uma dona do bar na frente da residéncia, se sabiam o paradeiro dos
antigos residentes, no entanto nenhum soube informar o novo endereco ou um telefone para
contato. Esgotadas todas essas possibilidades, considerou-se esse sujeito como perda.

Com a Figura 5 fica facilitada a visualizacdo do nimero de nascimentos com APGAR
menor ou igual a trés no quinto minuto, bem como o total de sete criangas que sobreviveram,
bem como a crianga ndo encontrada, considerada uma perda.

Figura 4: NUumero dos possiveis sujeitos do estudo na primeira etapa, comparando aos

sobreviventes e perda por ndo ter sido encontrado.
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30 A W Nascidoscom APGAR<=3
=32
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W Sobreviventes=7
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15 1 Obitos = 24
10 -+
HPerda=1
5 -
0 f
1

Fonte: Dados do prontuario do cliente -2005, 2006 e 2007. Coletados e organizados
por Milbrath e Siqueira, (2008).

4.4.5 Quinta Etapa: realizacdo da entrevistas com as familias participantes do estudo

Com o agendamento do encontro com as familias iniciou-se a quinta etapa, na qual

foram realizadas as entrevistas semi-estruturadas (Apéndice A) com as seis familias.
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Optou-se pela entrevista semi-estruturada, pois ela permite a captacdo da informagéo
desejada com diferentes informantes, o que possibilita ao pesquisador realizar adaptacfes no
roteiro quando necessario, de acordo com o objeto de estudo (LUDKE; ANDRE, 1986). Para
Minayo (2007), esse tipo de entrevista é definida como um roteiro que possibilita uma
conversa com o sujeito. O roteiro pode ser entendido como um guia que visa apreender o
ponto de vista dos sujeitos previstos nos objetivos da pesquisa, bem como nos pressupostos.

Com base na flexibilidade, o entrevistador pode repetir ou esclarecer as perguntas,
formulando-as de maneira diferente e especificar algum significado, para garantir que esta
sendo compreendido; oportuniza avaliar atitudes, condutas, podendo o sujeito ser observado
naquilo que diz e na forma como se expressa, através do registro de suas reacdes
(MARCONI; LAKATOS, 2003).

As entrevistas foram realizadas nos domicilios dos sujeitos, em espaco reservado, para
gue o sujeito se sentisse “confortavel” em expressar suas idéias e sentimentos.

Ao final de cada entrevista, oportunizou-se aos entrevistados, se assim desejassem,
acrescentar algo a respeito do assunto. Varios aproveitaram esse espago para se manifestar
livremente, enriquecendo a pesquisa e expressando 0s seus sentimentos, apreensdes e
cuidados com a crianga com necessidades especiais.

As entrevistas tiveram duracdo média de quarenta e cinco minutos por entrevistado.
Apos as gravacdes, as entrevistas foram transcritas na integra, pela pesquisadora, para garantir
que os contelidos permanecessem 0s mais representativos e fidedignos em relacdo ao que 0s

participantes da pesquisa pretendiam expressar.

4.5 Anédlise e interpretacdo dos dados

Os dados coletados, nesse estudo, foram analisadas a luz do referencial teérico
construido, apoiando-se no método de andlise de conteudo que, segundo Minayo (2007) pode
ser empregado para realizar a classificacdo dos dados, ou seja, permite agrupar idéias,
palavras, expressfes ou elementos em torno de conceitos, constituindo as categorias e
subcategorias.

Dentre as formas de analise de conteudo, optou-se por utilizar a analise tematica, que

representa o tratamento dos dados em pesquisa qualitativa, a qual consiste em trés etapas: pré-
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andlise, exploracdo dos dados e tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo (MINAYO,
2007).

Na pré-analise, os dados coletados foram transcritos na integra. Apds, foram
realizadas leituras e (re)leituras flutuantes, com a finalidade de tomar contato exaustivo com
as informacdes colhidas, de modo a impregnar de seu conteudo.

A seguir, procedeu-se a organizacdo dos dados transcritos, através da visualiza¢do
individual de cada entrevista, quando se destacou o0s aspectos considerados relevantes. Apos,
realizou-se o mapeamento das falas das entrevistas, assinalando os principais pontos de cada
fala, facilitando a visualiza¢do do material como um todo.

Na etapa de exploracdo dos dados, foi assinalado, no material, tudo o que era
significativo, ou seja, palavras, frases, paragrafos de mesmo contetido tematico, identificando
as unidades de registro e fazendo os recortes necessarios. Novas leituras foram realizadas,
buscando apreender o significado manifesto e/ou oculto das observacdes e informagoes
relatadas, encaminhando as novas reflexdes, para agrupar os dados e estabelecer as categorias.

4.6 Principios éticos

Na realizacdo deste estudo, foram respeitados os preceitos da Resolu¢do 196/96 do
Ministério da Saude, que trata de pesquisa envolvendo seres humanos, assim como o Codigo
de Etica dos Profissionais de Enfermagem, principalmente do capitulo IV, artigo 37 que
dispde sobre ser honesto no relatorio dos resultados da pesquisa.

Em atencdo as normas da pesquisa, envolvendo os seres humanos, o projeto foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Associacio de Caridade da Santa Casa de Rio
Grande para avaliacdo, sendo aprovado sob o nimero 002/2008 (Anexo A). Além disso, foi
apresentado e entregue aos sujeitos do estudo, o termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
em duas vias (Apéndice B), que foi assinado pelos participantes, ficando uma cépia para o
pesquisador e outra com o sujeito.

Também, foi garantido o anonimato, o sigilo dos entrevistados e 0 acesso aos dados
coletados, além do direito de desistir a qualquer momento da pesquisa, sem prejuizo pessoal
e/ou profissional.



5 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Com a analise dos dados emergiram trés categorias: O inicio do vinculo afetivo como
preparo para o cuidado familiar; O processo de adaptacdo do ser familia para cuidar da
crianca; Dificuldades no exercicio do direito da cidadania.

O inicio do vinculo afetivo como preparo para o cuidado familiar: Essa categoria
busca refletir sobre a formacéo do vinculo afetivo entre a crianga e a familia, com énfase nos
pais, bem como a adaptacdo da familia durante o periodo gestacional, parto e internacdo do
RN na UTIN. Para tanto a categoria abrange seis sub-categorias: O periodo gestacional: entre
o freqiientar e o ndo frequentar as consultas de pré-natal; O cuidado e o descuidado no pré-
parto: percepces da familia sobre a assisténcia recebida; Dificuldades na formagdo do
vinculo no ambiente da UTI Neonatal; Comunicacdo entre a equipe de saude e a familia:
bases fundamentais para o cuidado a crianca no domicilio; A equipe de salde orientando a
familia para o cuidar da crianca.

O processo de adaptacdo do ser familia para cuidar da crianca: Essa categoria
busca aprofundar a reflexdo no que concerne o processo de adaptacdo da familia a crianga
portadora de necessidades especiais, enfocando a necessidade da redefinicdo de papéis e as
redes de apoio. A categoria abrange duas sub-categorias: O cuidado a crianga com paralisia
cerebral: um continuo processo de adaptacdo; As redes de apoio.

Dificuldades no exercicio do direito da cidadania: Essa categoria busca discutir o
exercicio da cidadania das criancas portadoras de necessidades especiais e de suas familias,
tracando um paralelo entre os principios do SUS, com énfase na integralidade e na
acessibilidade, além de vislumbrar o conhecimento desses atores sociais de seus direitos,
como cidad&os brasileiros, bem como sua capacidade de utiliza-los. A categoria subdivide-se
em duas sub-categorias: A familia como cidada?; A integralidade e a acessibilidade no cuidar
da crianga: a necessidade de ultrapassar a assisténcia médica.

A seguir apresenta-se e analisa-se cada categoria e sub-categoria.
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5.1 O INICIO DO VINCULO AFETIVO COMO PREPARO PARA O CUIDADO
FAMILIAR

Inicialmente, analisaram-se as unidades de registro, intermediarias/complementares,
conforme apresentacdo no quadro 3, para formar as sub-categorias e conseqiientemente as
categorias.

A categoria O inicio do vinculo afetivo como preparo para o cuidado familiar contempla
as subcategorias: O periodo gestacional: entre o freglentar e o ndo frequientar as consultas de
pré-natal; O cuidado e o descuidado no pré-parto: percepcdes da familia sobre a assisténcia
recebida; Dificuldades na formacdo do vinculo no ambiente da UTI Neonatal; Comunicacéo
entre a equipe de saude e a familia: bases fundamentais para o cuidado a crianga no domicilio;

A equipe de salde orientando a familia para o cuidar da crianca.

QUADRO 3 - O inicio do vinculo afetivo como preparo para o cuidado familiar:

categorias, subcategorias e unidades de registro.

Categoria Subcategorias Unidades de Registro

* Dificuldades na gestacéo

O periodo gestacional: entre 0 | * Facilidades na gestacéo
freqlentar e o ndo frequientar
as consultas de pré-natal

O cuidado
O cuidado e o descuidado no e Dialogo
pré-parto: percepcBes da
familia sobre a assisténcia e Tranqilidade
O inicio do vinculo recebida _
. O descuidado
afetivo como preparo para o
cuidado familiar e Mecanizacdo do

cuidado

* O preparo e o despreparo

profissional
O parto imaginado e o parto

real: percepcles que preparam A humanizacéo no parto?

para o cuidado apos o
nascimento A realidade e o imaginario
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O inesperado
O medo da perda(morte)

A fragilidade do RN

Dificuldades na formacéao do As normas e rotinas
vinculo no ambiente da UTI
Neonatal O despreparo profissional

A depressdo
O toque e a amamentacdo

A volta para casa: sem barriga e
sem filho

Comunicacéo entre a equipe | Os ruidos na comunicagdo
de salde e a familia: bases
fundamentais para o cuidado & A culpabilizagao materna
crianca no domicilio

A equipe de saude orientando A auséncia de cuidados
a familia para o cuidar da
crianca Cuidados inespecificos

Fonte: Milbrath e Siqueira (2008).

5.1.1 O periodo gestacional: entre frequentar e ndo freqiientar as consultas de pré-natal

A gestagdo, assim como, o parto, sdo considerados processos delicados, nos quais
ocorrem modificacBes bioldgicas, emocionais, subjetivas e sociais, que envolvem ndo apenas
a mulher, mas também, seu companheiro e a teia de inter-relagdes a qual eles pertencem
(SOIFER, 1992; SOARES, 2006). A gravidez ¢ um fendmeno biologicamente normal e
envolto de sentimentos e crengas que a influenciam. Além disso, sdo esses elementos que, irdo
interferir nas transformacdes/modificacdes vivenciadas pelo microcosmos do ser familia
durante a preparacdo para a chegada do novo membro (GUIMARAES; MONTICELLI,
2007).

O novo universo, compreendido pela gestagéo e pela responsabilidade com o tronar-se
mae, pai, € o que leva a mulher e 0 homem a vivenciar um processo de adaptacdo, que dird
como eles irdo enfrentar todas as situagdes a que estdo sendo expostos. Desenvolver respostas

adaptativas, portanto, no processo de adaptacdo ao periodo gestacional, significa, também,
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gue a mulher consiga assumir o seu novo papel, de ser md e o homem, o papel de ser pai.
Nessa perspectiva, dialogou-se com 0s sujeitos acerca de suas vivéncias durante a gestacao,
verificando as peculiaridades destacadas por cada individuo e percebendo as inter-relagdes
entre elas.

As semelhancas e diferengas encontradas, dentre os atores sociais do estudo, iniciam-
se no periodo gestacional, visto que das familias do estudo, quatro realizaram o pré-natal, e
duas néo o fizeram, a F5Mae foi em apenas uma consulta e a F2Mae foi em duas consultas,
caracterizando a ndo realizacdo do acompanhamento pré-natal. Segundo o Ministério da
Salde (1988) é recomendado, no minimo, seis consultas pré-natais, em gestantes sem fatores
de risco detectados, com inicio precoce até o quarto més de gestacéo.

A assisténcia pre-natal € um fator importante na reducdo da mortalidade materna e
neonatal, pois muitas patologias do periodo gravidico-puerperal podem ser tratadas ou
controladas, o que pode evitar uma série de consequéncias maléficas, tanto para a mae, quanto
para 0 neonato (OBA; TAVARES, 2000). Entretanto, o sucesso do pré-natal, depende em
grande parte, do periodo em que ele é iniciado e o nimero de consultas realizadas
(COIMBRA et al. 2003).

Por corroborar com o pensamento dos autores o fato de duas maes ndo terem realizado
pré-natal causou uma inquietagdo. Compreende-se o pré-natal como um fator de extrema
importancia, o0 que motivou conhecer o motivo pelo qual ndo realizaram o pré-natal, obtendo-

se como resposta 0s depoimentos que seguem:

E eu ndo podia segui com o médico, porque eu sangrava e nao tinha quem
ficasse com ele (o outro filho). Como eu ia sai com um baita barrigdo com
ele pendurado? Porque ele ficava no colo ainda. E ainda mais sangrando, que
as vezes me dava sangramento e outras coisas, né? E me sentia mal, tonteava
toda hora. Ai eu ndo tinha como ter o acompanhamento, ai acho que foi no
Gltimo més, sexto més que eu consultei com um médico. Ai eu fui, consultei
(F5Mae).

Sabe, sei 14 porque eu ndo fiz (F2Mae).

Porque ela ndo quis faze (F2 V0).

As falas demonstram o desconhecimento dessas familias sobre a importancia do pré-
natal. Essa desinformacdo colocou em risco a vida do neonato e no caso da F5Mée, sua
propria vida. Cabe destacar que segundo o manual técnico do Ministério da Sadde (2000), um
dos objetivos da equipe de saude das Unidades Bésicas de Saude (UBS) é captar as gestantes
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ndo inscritas no pré-natal, especialmente as de alto risco. Ressalta-se que, neste estudo, ambas
as gestantes séo consideradas de alto risco. A F2Mae era uma adolescente de 17 anos, cuja
imaturidade era tanto fisica quanto psicologica. “A gravidez na adolescéncia € considerada
importante problema de sadde pablica, que adquire proporc¢des cada vez maiores ao longo dos
anos” (CHAGAS; MONTEIRO, 2007, p.36), e a F5Mée, por sua vez, hipertensa. Mesmo
assim, nenhuma das maes foi procurada pelo agente de salde, ou por outro integrante da
equipe de saude da familia, responsavel pela area de sua residéncia.

A Fb5Mae refere, na fala abaixo, que a sua gestacdo foi “agitada”, e mesmo assim,

buscou assisténcia apenas por volta do sexto més.

Muita turbuléncia, eu tive sangramento pelo nariz, pela boca. Sangrava
direto, minha pressao subia, ai 0 médico disse que estourava vasinhos. Invés
de ficar dentro da cabeca ele botava pra fora e eu tomava remédio pra
pressdo, captopril (F5Mae).

A falta de conhecimento pode acarretar consequéncias prejudiciais e irreparaveis a
salde da diade mée-filho. A hipertensdo na gravidez, segundo Serruya, Lago e Cecatti (2004)
corresponde no Brasil a principal causa de morte materna. Além disso, ela é considerada um
fator de risco para a asfixia perinatal, e para outros males gestacionais e puerperais
(SANCHES, 1993; ROTTA, 2002). A hipertensdo tem a caracteristica de ser assintomatica,
em muitos casos, fato que aumenta o risco a diade. Entretanto, para diagnostica-la é
indispensavel o uso de uma técnica simples e de baixo custo, que é a afericdo da pressdo
arterial em todas as consultas de pré-natal (SERRUYA; LAGO; CECATTI, 2004). Mais uma
vez, constata-se a importancia da assisténcia pré-natal.

A gravidade e a necessidade de cuidados especiais oriundos da pré-eclampsia, levou a
F1Mae, mesmo tendo realizado o pré-natal, a ser hospitalizada durante a gestacdo, para que
fosse possivel controlar a sua presséo arterial.

Passar por uma internacdo hospitalar durante a gestacdo, foi uma situacéo estressante

para a familia 1, como descrito na fala.

Ah! foi horrivel, eu fiquei muito assustada, dava umas ameaca de eclampsia
nela por causa da pressdo [...] ela ficava nervosa, dava aquela crise nela
(F1V0).
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Divergindo da F1M&e, F2Mae e da F5Mé&e a F3Mdae, FAMae e a F6Mae tiveram

gestacgOes tranquilas e sem alteragdes, como sugerem os depoimentos:

Toda a minha gestagéo eu passei bem (F3Mae).

A minha gravidez foi bem tranquila, a Gnica coisa que eu tive é que ela era
muito comprida e ela me apertava com os pezinhos as costelas, foi a Unica
coisa que eu senti, entdo ficava um desconforto por causa disso, doia, mas
ndo tive problema nenhum (F4Mae).

Eu fiz todo meu pré-natal com o doutor (nome), paguei pra ele e fiz até o
altimo més (F6Mae).

A associacdo entre a realizacdo do pré-natal e um nascimento “saudavel” é um fato
cientificamente comprovado. A literatura ressalta que as gestantes que ndo realizam o pré-
natal ou que ndo sdo acompanhadas adequadamente, possuem um risco maior de
complicacbes (REZENDE, 1991; BRUGGEMANN, 2002). No entanto, ndo apresentar
fatores de risco e realizar o pré-natal, ndo indica a garantia de um parto saudavel, mas sim,
aumentam a probabilidade de sua realizagdo. Portanto, mesmo as gestantes como a F3Mae,
FAMae e a F6Mae podem passar por inter-ocorréncias capazes de levar a crianca a sofrer
asfixia perinatal.

Entretanto, percebe-se nos depoimentos que as maes enfrentam certa “cobranca”
familiar e da sociedade, quando estes relacionam, quase como uma obrigatoriedade, a ndo
realizacdo do pré-natal com complica¢cdes no recém-nascido, mesmo que esse ndo seja o fator

etioldgico principal, do desenvolvimento da asfixia perinatal.

Durante a gravidez dela, tava tudo normal [...], s6 0 acompanhamento que
ela precisaria ter feito ndo fez e chegou o dia, quando nasceu a guria, ela
falava que tava fazendo, mas ndo tava e quando chegou a hora de nascer, ela
teve que ir pra UTI (F2V0).

Quando eu falo, assim, o que ela teve, que ela teve uma anoxia e tal, a
primeira coisa que perguntam, geralmente, é assim, tu fez o pré-natal, porque
geralmente acontece com maes que ndo fizeram o pré-natal, que néo fez pré-
natal nenhum, que ndo tem nem nogdo, e eu desde o inicio me cuidei bem,
cuidei dela desde o inicio da gravidez (F4AM&e).

Nas falas acima, tém-se uma concordancia, em relacdo a importancia do pré-natal, no

entanto, pode-se perceber que o F2V6 “explica” que o fato de sua neta ter ido para a UTIN,
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apos o nascimento, é uma decorréncia, da F2M&e ndo ter procurado assisténcia durante a
gestacdo. Em contrapartida a F4AM&e exterioriza sua incompreensao, por ter cuidado de sua
filha desde a concepcgdo e mesmo assim, ela ter apresentado asfixia perinatal.

Cada um dos atores sociais desse estudo vivenciou o periodo gestacional de maneira
singular, assim, reitera-se a importancia e a necessidade do acompanhamento gestacional e
um pré-natal assistido por profissionais habilitados e qualificados, que permitam e auxiliem
uma passagem tranqiiila por esse processo (GUIMARAES; MONTICELLI, 2007).

Torna-se importante salientar que:

[...] ajudar pais e maes a compreender e acompanhar toda a trajetéria do
nascimento de um bebé, todas as implicacdes da gestagdo, do parto e do
puerpério em suas vidas pessoais e na vida da familia que constituem, é
assegurar uma familia mais feliz e ajustada. E assegurar uma comunidade
mais bem ajustada. E assegurar uma sociedade melhor, mais saudavel
emocionalmente (BERTHOUD; BERGAMI, 1997, p.66).

5.1.2 O cuidado e o descuidado no pré-parto: percepcdes da familia sobre a assisténcia

recebida

A gestacdo, como foi visto, é um periodo peculiar, que necessita de uma série de
cuidados especificos, como o preparo da gestante para o parto. O parto por sua vez “ marca
um momento de transicdo extremamente importante: € a passagem do bebé que estava dentro
da barriga para o mundo” (MALDONADO; DICSKSTEIN; NAHOUM, 1996, p.88). E o
momento em que a mée podera visualiza-lo, toca-lo.

O processo de parturicdo é marcante para toda a mulher, visto que, pela primeira vez
apos uma longa espera, ela vé de uma forma palpavel o seu filho, que até entdo, estava apenas

na sua imaginacao, ele torna-se real.

O processo do nascimento é intrinseco ao viver da humanidade, conforme a
cultura e 0 meio em que a mulher-mé&e esta inserida, razdo pela qual o seu
trabalho de parto e parto podem ser vivenciados com maior ou menor
intensidade, refletindo direta ou indiretamente em seu processo de viver
(CARRARO et al. 2006, p.98).
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Sendo assim, dialogou-se com os participantes, sobre 0 momento do parto, com a
intencdo de conhecer a assisténcia de cuidado recebida. A F1IMé&e e a F2Mae descreveram

seus partos como tranquilos, como expressam nas falas:

Meu parto foi um parto cesarea, cesareano, e fui muito bem atendida nao
tenho queixa nenhuma, fui bem tranquilizada, os médicos conversaram
comigo, ndo tive problema nenhum, nem ap6s a cesarea eu gque ndo tive nada
(F1Mae).

[...]pra ganha também ndo tive nenhum problema, esperei e deu né, e pra
ganha também foi muito rapido (F2Mae).

A F1Ma&e, ao dizer “fui bem tranquilizada, os médicos conversaram comigo”,
demonstra ter se sentido mais segura pela forma como foi atendida. O apoio emocional e
constante na hora do parto sdo caracteristicas de um parto humanizado, em que o processo de
parturicdo é facilitado, pois a parturiente sente-se segura e tem reduzido seus medos e anseios
(BRASIL, 2001). O dialogo referido gera um ambiente’® harménico, ou seja, pode-se
considera-lo como um estimulo positivo ao mecanismo de enfrentamento materno. SituacGes

semelhantes foram vivenciadas pelas F3Mae e a F6Méae, como se vé nas falas que seguem:

Eu cheguei, e eles me disseram que era pra mim vim, ai, em seguida chegou
a minha doutora, a doutora (nome), e falou: “que ta fazendo ai? Mexendo
comigo. Ai me fizeram la uns exames e ai ela viu que tinha que faze um
parto cesérea de urgéncia, porque ela ja tava passando, e ela ja tava pronta
pra fazer, porque ela aspirou meconio, ai que fizeram a cirurgia (F3Mée).

Na&o fiquei internada, eu sé fui consulta naquele mesmo dia e, ai ele ligou pra
FURG e disse que eu tava hipertensa e que tinha que faze uma cesarea
naquela hora. A barriga tava murchando, tanto que ele viu os batimentos
dele e depois 14 eles ndo acharam, foi bem rapido, assim, passei na frente das
outras pessoas que estavam 14, foi bem ligeiro a cesarea (F6Mae).

A F3Mae e a F6Ma&e foram encaminhadas para cesareas de urgéncia, entretanto,
aparentemente, mantiveram-se calmas, por possuirem certa confianga no profissional que lhes
estava prestando assisténcia. A gestante, durante o pré-natal e no parto, precisa sentir-se

amparada, segura, para que nao ocorra a exacerbacdo dos seus medos e anseios

2. Ambiente aqui definido a luz do modelo de adaptacdo de Roy, que o define como: todas as
condicdes, circunstancias e influéncias que cercam e afetam o desenvolvimento e o comportamento
das pessoas e dos grupos (GALBREATH, 1993).
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(GUIMARAES; MONTICELLLI, 2007). Mas para isso elas precisam sentir-se acolhidas por
profissionais competentes e “humanos”, parece uma redundancia linguistica dizer
“profissionais humanos”, entretanto, encontrou-se na pesquisa posturas e condutas realizadas
por profissionais que poderiam ser caracterizadas como desumanas.

No depoimento a sequir da F5Mae, fica claro que alguns profissionais estdo melhor
preparados/capacitados para assistir a mulher, nesse momento delicado.

Ai 0 médico (Santa Casa) se apavorou porgue ele ia nascer e eu tava com a
pressdo muito alta, e eu tava com sangramento, eu tive hemorragia. Ai ele
pegou e fez os exames, ultra-som, tudo direitinho, ai ele chegou e falou: “tu
vai ganhar o teu nené hoje”. Ai eu falei assim ah, ndo ta na hora. E ele assim,
“é, mas, vai dizer isso pra ele”. E eu t&. SO que a gente vai ter que te
encaminhar pra FURG porque a gente ndo tem a preparacdo pra ele,
entendesse? A gente ndo tem a mesma, como se diz, tecnologia da FURG,
entdo a gente vai te que te encaminha pra la. Ah, mas eu ndo queria i pra la,
eu falei pra ele. E mas tu vai te que i. Ai a mulher. Ai veio uma moga,
conversou comigo, e me explico tudo né. Ai, me mandaram pra FURG, dai
eu ganhei la na FURG (F5Mae).

Fiquei um monte de tempo ali (FURG), ai eu peguei, ela veio fazer exame de
toque de novo e eu falei assim, ah moca vai nascer, eu falei pra ela. E ela,
ndo vai nada a gente vai te dar uma injecdozinha pra segurar. Ai eu, mas vai
nascer, e ela assim, ndo vai nascer nada e botou a mdo na minha barriga e o
guri saiu. Ela se apavorou, ela gritava todo mundo porque eu ganhei ali,
naquela mesa. Ela gritava todo mundo, porque foi demais. Ai o médico se
apavorou e chamava a outra médica porque eu tava com hemorragia muito
grande e ndo conseguia parar 0 sangue. E ai eu jA comecei a me apavorar,
né? Ai ele falava, te deita guriazinha, e eu me sentava, e eu ta tudo bem com
0 nené? E ele assim, te deita (F5Mée).

A fala acima demonstra que a F5Mae, sentiu-se “desprotegida, insegura”, ao receber a
noticia que seu filho nasceria antes do tempo, e que ela teria de ser transferida para outro
hospital, mudando o parto que ela havia planejado. Quando o nascimento da crianga ocorre
num periodo inesperado, neste caso, antecipado, os pais tém agravados os seus medos e
angustias (RABELO, et al. 2007). No entanto, ela, também, refere que uma moga veio
conversar com ela, e esse didlogo conseguiu tranquiliza-la. Mas, quando a crianga nasceu, € 0
profissional ndo estava preparado para realizar o parto e ele apresentou uma postura de “perda
de controle”, comecgando a “gritar”, deixou-a “apavorada”, insegura, com medo. Esse fato
reitera a importancia do preparo do profissional, que presta a assisténcia a
gestante/parturiente.

A FAM@&e descreve a seguir, a sua percepcao de ter vivenciado um descuidado.
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E eu naquela época tinha Unimed, e como a minha Unimed era sé
ambulatorial, ai eu sé paguei o parto particular. Dai a meia noite eu fui, e eu
ndo sabia que era eu que tinha que chama o médico também, ai eu cheguei
mais assim, e foi tudo rapido ela foi nasceu 2:35, ai elas ligaram pro médico,
e eu fui bem mal tratada no hospital, eles foram bem, assim rudes,
grosseiros, comigo, ndo me passaram pra aquela mesa, aguela mesa onde a
mulher fica esperando, eu tive que fica s6 na mesa de exame o tempo todo
[...], fiquei ali na mesa de exame sangrando, e ai quando o médico chego ele
me passo e estourou a minha bolsa e ele disse que o liquido tava escuro,
porque eu nao vi, ai foi tudo rapido, me botaram soro, pra dilatacdo, e ai ela
também tava, o colo tava alto e ele tirou ela com forceps, e ela tem até hoje a
marca aqui[...]Jeu me senti muito mal, até porque eu fiz um curso, né e eu
sempre pensei Deus que me perdoe no dia que eu ganha um filho eu nédo
quero te pelo SUS, porque durante o curso eu vi muita gente sendo mal
tratada, eu vi uma Residente fazendo o parto de uma guria, foi parto normal,
e ela disse assim pra guria que na hora de abri as pernas tava bom, sabe um
monte de coisa, vi um monte de gente falando absurdos, e ai eu pensava
Deus que perdoe se um dia eu precisa disso, ndo &, dizia assim Deus o livre,
ai eu disse ndo quando eu tive o meu filho eu vou paga tudo particular, eu
faco qualquer coisa mas ndao tem como te um filho pelo SUS, e ai eu paguei
né e ai eu chega I, sabe e ai o médio me mandou ta, os residentes me
examinaram e me mandaram embora, porque geralmente com quatro dedos
ja fica né me mandaram embora. [...]a enfermeira ou a médica, me disse
assim quando tu tive assim tu tem que liga pro teu medico, ela disse bem
assim, tu tem que liga pro teu médico, agente ndo tem que ta ligando, ela foi
muito estlpida, grossa sabe parecia que eles estavam me fazendo um favor ,
e também mal olhavam pra minha cara s6 passavam reto e eu ali sentada,
esperando, sem sabe de nada, eu ndo sei parece que atente agente como se
fosse lixo, ou um animal, parece que eles estarem atendendo ali no parto é
um sacrificio, entdo, porque tao trabalhando (F4Méae).

Com o depoimento da F4Mae, talvez, chegue-se a pensar que essa mde esteja
utilizando um mecanismo de defesa, pelo que aconteceu com sua filha, ou pelo parto, que nédo
ocorreu como ela havia idealizado, segundo Maldonado, Dicstein e Nahoun (1996, p.102)
“diante do inesperado, ha mulheres que ndo apenas se sentem frustradas, como também
fracassadas, como se tivessem falhado, ou feito tudo errado”. Entretanto, um ser humano,
sentir-se tratado como um “lixo, ou um animal” fere drasticamente, o direito a igualdade, o
direito a ser atendido com respeito e dignidade, além disso, fere a sua existéncia como ser
humano. Os sentimentos expressos pela FAM&e demonstram uma triste contradicdo, entre o
que vem sendo “pregado” e a realidade que ela teve de vivenciar. Dias e Domingues (2005)
referem que a humanizacdo da assisténcia ao parto, implica principalmente, numa atuacao
profissional que respeite os aspectos bio-psico-socio-espirituais da mulher, oferecendo a ela e
a sua familia suporte emocional. Carraro et al. (2006) salienta que cuidar durante o trabalho
de parto, € dar atencdo ao estado emocional da parturiente, valorizar as suas relagdes

interpessoais, além de permitir o seu conforto e bem-estar.
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Situacdo semelhante a vivenciada pela FAM&e foi encontrada na pesquisa realizado
por Queiroz et al. (2007) quando concluiu que os motivos das mulheres de ndo estarem
satisfeitas com o atendimento durante o parto, ou na sua decorrente internacdo, eram
principalmente porque consideravam que alguns profissionais ndo tratavam bem os pacientes,
sendo mal-educados e com fala grosseira, além de ndo levarem em consideragdo as
colocacg0es do paciente, desconsiderando-0 como sujeito.

A F4Mée coloca que “parece que eles estarem atendendo ali no parto € um sacrificio,
entdo porque tdo trabalhando”. Dias e Domingues (2005) explicam que para alguns

profissionais € muito dificil trabalhar no pré-parto e parto, visto que,

[...] a perversidade do modelo, que n&o oferece o suporte emocional e
medicaliza em excesso a assisténcia ao parto, esta no fato de que em grande
parte das rotinas adotadas aumenta a intensidade do processo doloroso e
pouco ou nada é oferecido para o seu alivio. Para muitos profissionais,
portanto, permanecer continuamente no pré-parto ao lado de mulheres
gueixando-se de dores, que ndo conseguem evitar, torna-se um sacrificio”
(DIAS; DOMINGUES, 2005, p.702).

Essa situacdo, de descuidado, pode ser, ainda, reflexo do modelo assistencial
tecnocratico, o qual obedece uma padronizacdo no cuidado “como os modelos fabris os
produtos deveriam seguir uma linha de producéo e, portanto, ndo atrapalhar a ordem médica
hospitalar” (SERRUYA; LAGO; CECATTI, 2004, p.274). Essa situacdo, resultante desse
modelo tecnicista que prima pela racionalidade e pela auséncia da humanizacdo da
assisténcia, vem refletindo ou talvez seja o reflexo das formas de pensar e agir de cada
profissional (CARRARO et al., 2006; DUTRA; MEYER, 2007).

Seguir esse paradigma leva a uma preocupacao, apenas, técnica, ou seja, preocupam-
se mais com a gravidez do que com a “mulher gravida” (MARCON, 1997; DUTRA,
MEYER, 2007), assim, a técnica do parto é supervalorizada e a mulher/parturiente deixa de
ser vista como um ser humano biopsicossocioespiritual.

Para contrapor-se a essa pratica intervencionista, vém-se buscando a proposta da
humanizacdo da assisténcia ao parto, que vem ao encontro de duas grandes demandas das

mulheres e da sociedade:

[...] a primeira, a da oferta pelo sistema publico de salde de um servico que
ndo seja utilizado apenas por quem ndo tem qualquer outra op¢do, mas um
servico que devolva com qualidade as mulheres, o direito de partir em
condi¢des que assegurem sua seguranca e a de seu beb&. A segunda, que
ofereca a mulher, na vivencia deste acontecimento, a possibilidade de atuar
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como protagonista, fazendo com que o parto deixe de ser um evento
meramente bioldgico, e sim, uma experiéncia humana, que deve ser
experimentada de acordo com suas expectativas, que podem estar
demonstradas em plano de parto previamente elaborado (DIAS;
DOMINGUES, 2005 p.703).

Conforto, bem-estar, seguranca, tranquilidade sdo palavras que descrevem
resumidamente o cuidado/assisténcia que deveria ser prestada pelo profissional da salde a
parturiente. Entretanto, vale ressaltar, que em todos os casos, desse estudo, as mdes ficaram

sozinhas durante o parto.

Eu fiquei sozinha, o tempo inteiro, apavorada (Mée 3).

Minha prima queria assistir ao parto, mas correram ela de 14 de dentro, ela
entrou, e ele(médico) correu ela, ele disse assim ela ndo é pra entra [...]Ja
minha prima até tava fazendo enfermagem, e o pai dela é médico, ela ndo ia
desmaia ou qualquer coisa dessas (Mée 4).

As mées foram privadas de seu direito a um acompanhante durante o seu processo de
parturicdo. Nesse momento delicado, o ato de separar a parturiente de seus entes queridos,
aumenta significativamente seus medos, incertezas e insegurangas (NASCIMENTO, 1997).
Sob essa Otica, a presenca de um acompanhante durante o parto € incentivado pelo Ministério
da Satde (2001). E comprovado cientificamente que a presenca de um acompanhante, seja ele
o companheiro, um familiar, um amigo(a) ou uma outra pessoa com ou sem treinamento
especifico para isso, diminui 0 uso de mediacfes para o alivio da dor, assim como reduz a
ansiedade da parturiente, além de diminuir os indices de depressdo pds-parto e aumentar a
amamentacdo (BRASIL, 2001; DIAS; DOMINGUES, 2005 CARRARO et al., 2006).

5.1.3 O parto imaginado e o parto real: percep¢des que preparam para o cuidado apos o

nascimento

O parto pode ser considerado a primeira grande separacao entre o bebé e a mée. Essa
situacdo é mediada por um momento, de grandes expectativas, pois a mulher vera o filho pela
primeira vez (MALDONADO; DICSKSTEIN; NAHOUM, 1996, p.104). Entretanto,
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algumas vezes isso ndo é possivel, devido a complicagdes durante a gravidez ou no parto
(CUNHA et al. 2004). Diversas inter-ocorréncias podem causar no recém-nascido um aporte
de oxigénio insatisfatorio, que leva a uma asfixia perinatal (REZENDE, 1998; CUNHA, et al.
2004), o que impossibilita a mae, visualiza-lo logo apds o parto.

Todas as criangas desse estudo apresentaram asfixia perinatal grave. Dessas trés
nasceram com APGAR no primeiro minuto igual a zero, duas igual a um e uma igual a dois, o
que levou a realizacdo de manobras para que fosse possivel recuperar a oxigenacao do recem-
nascido. Essa situacdo, seguida da necessidade de encaminhar o recém-nascido para uma
unidade de tratamento intensivo, “impediu” o primeiro contato real com a mae, como é

descrito a seguir:

N&o ele ndo chorou, ele nasceu com uma andxia, sabe, depois que fizeram a
tubulacdo nele é ai que ele chorou, mas foi s6 um choro fraco, tipo abafado e
dali j& tiraram ele da sala, depois eu ndo vi mais ele (F1Mae).

Ela ndo chorou [...] e ndo mamou também. Ela tomou a &gua do parto, e
aspirou as fezes. [...] ela foi para a UTI direto, porque ela tomou a agua do
parto e se sufocou com a &gua do parto e ndo chorou, aspirou as fezes
também. Oh! tem aqui no papel (o papel era uma cdpia do prontuério que
constava andxia severa) (F2Mde).

Quando ela nasceu, eu ndo consegui olha, eu ndo vi ela, eu fui vé ela dois
dias depois na UTI, porque quando ela tava na UTI, eu ndo tive coragem de
vé. Ela nasceu e eu s escutei quando disseram, acho que foi o pediatra,
alguém, que disse: “arrumem o quarto na UTI ou o leito na UTI pra leva ela
porque ela nasceu bem malzinha” (F3Mae).

Foi assim. Ela nasceu roxinha né, e ai eles levaram ela correndo. Ele (o
médico) levéd ela correndo e eu escutei ele dize assim: “0, quem escutou 0s
batimentos da crianca?” E ninguém falou nada, claro, ninguém falou,
ninguém abriu a boca, e ai foi correndo, e ai depois ela choro. Quando ela
foi pra UTI, ela ja tava respirando, claro, ela foi entubada, ai a pediatra saiu
correndo com ela pra UTI. Ai o meu gineco disse pra pediatra mostra pra
ela, ai eu vi mais ou menos sei 14, o lencol branco, cheio de coisa, sangue, ai
eles sairam correndo com ela (F4Mae).

Tiraram ele rapiddo assim, ndo deu nem tempo de eu ver ele. Eu ndo peguei
ele no colo, ndo tive nenhum contato com ele. Sé ele nasceu, me sentei pra
ver ele, e tiraram correndo (F5Mae).

Eu s6 Unica coisa que eu me lembro foi assim, quando ele nasceu, olhei
assim pro lado, ndo vi choro nenhum, achei estranho que ele tava preto, tava
bem pretinho assim, sabe? Bem preto. Eu disse assim: “aconteceu alguma
coisa com ele, ele ta preto e ndo chora que dizer”. A enfermeira ndo queria
gue eu visse, que a gente fica aqui e eles ali, né? E as enfermeiras tudo na
volta dele pra reagir ele. E eu disse assim: “ndo, mas ta acontecendo alguma
coisa, ai eu s6 vi que o meu coracdo acelerou, ai eu s6 olhei pro lado e ela
vinha com injecao, e depois me deu e eu olhei quando ele deu um miadinho
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de gato, bem fraquinho. Ah! a hora que reagiram ele, que ele veio e depois
nada [...] (F6Mée).

Ao longo da gestacdo, as maes esperavam ansiosamente por poder ver, tocar, acariciar
o filho. A impossibilidade de realizar essas ac¢Ges, geram na mde e na familia, um
comportamento, que evita 0 apego, pois tem-se uma interacdo marcada pela auséncia do
contato fisico, acrescida a concepcao de uma probabilidade antecipada da perda (WERNET,
2007). Esse mecanismo de defesa, utilizado, € uma forma de protecdo materna para a
possibilidade da perda do filho. Pode-se considera-lo como um mecanismo de enfrentamento,
no processo de adaptacdo ao recém-nascido que foi separado da mée.

As falas expressam que as mées perceberam que havia algo errado acontecendo com
seus bebés, o que gerou nelas um aumento dos medos e da ansiedade. A F3Mae, ainda deitada
na cama cirdrgica, e sem poder olhar para o seu filho, ou até mesmo direcionar-se para ele,
ouviu em meio a auséncia do choro, o pediatra solicitar um leito de UTI para sua filha que
“nasceu bem mauzinha”. As maes ndo entendiam o0 que estava acontecendo, 0 que
compreendiam era que os acontecimentos estavam ocorrendo diferentes do que imaginavam
ou de suas experiéncias anteriores.

A separagdo da diade mé&e-bebé é considerada um fator mediador de inseguranga no
papel materno, pois essa separacdo faz com que a mée sinta-se insignificante para o neonato, e
as suas necessidades emocionais como mde de ser intima para o filho, ndo podem ser
desempenhadas de forma plena (WERNET, 2007).

As maes vivenciaram diversos fatores estressantes e atenuantes de seus medos e
anseios, em que se deparavam com a fragilidade emocional do parto e com a ansiedade e 0s

medos por ndo saberem o que estava acontecendo com seus filhos.

Ai ela (pediatra) chegou e veio conversar comigo, que ele nasceu muito bem,
mas que ele tinha deprimido e que ele ia te que fica baixado, e eu comecei a
me assustar. Entendesse? [...]N&o foi normal pra mim, porque na real 0 meu
primeiro filho ja ficou no meu colo, ai eu ja comecei a me apavorar
(F5Mae).

Esse € um momento em que “a mae quer desesperadamente o seu bebé junto dela”,
durante toda a gravidez a gestante sonhou e ter seu bebé nos bragos (KLAUS; KLAUS, 2001,
p. 28).

Manter a mae junto ao seu bebé, logo ap06s 0 nascimento, propicia o inicio e o estimulo

de mecanismos sensoriais, hormonais, fisiolégicos e imunolégicos da mae ao filho



97

(GUIMARAES; MONTICELLI, 2007). “Boa parte do comportamento maternal se ocupa em
reduzir a distancia entre o bebé e a mée e em reter o bebé em estreito contato fisico com ela”
(BOWLBY, 1990, p.257) “O primeiro contato materno representa a continuacao das ligacoes
intra-uterinas, onde é adicionado o toque e o contato fisico [...]. A formacéo do vinculo requer
contato intimo entre a mae e o filho, pois esse calor substitui a conexdo fisica anterior”
(GUIMARAES; MONTICELLI, 2007, p.17).

Como ja foi explicado, anteriormente, nem sempre é possivel a formacdo desse
vinculo inicial, entretanto as maes merecem e tém direito de receberem uma explicacdo do
gue esta acontecendo com elas, e com seus filhos. Sendo assim, dialogou-se com as mées para
saber o que foi dito a elas sobre a inter-ocorréncia no parto e sobre a ida da crianga para a

UTI. Obtendo-se os depoimentos que seguem:

N&o, na hora ndo me disseram nada, s6 depois que eu fui pro quarto é que
me disseram que ele tinha nascido com um probleminha (A pesquisadora
perguntou: quem te disse isso? ) a doutora obstetra, eu perguntei por ele, né e
ela me disse ele nasceu com um probleminha, ele ta na incubadora, mais
depois o pediatra vem conversar contigo (A pesquisadora perguntou: na
incubadora, ele foi paraa UTI?) na UTI (F1M&e).

No mesmo dia [...Jquando eu tava no quarto (F2Mée).

A F1Mée e a F2Mée s6 foram saber que seus filhos haviam sido transferidos para a
UTIN, quando foram para o quarto, no caso da F1Mae, horas apds, visto que ela fez uma
cesarea, durante todo o periodo que estiveram na recuperagao, permaneceram no “escuro”,
sem receberem noticia alguma do que estava acontecendo com seu filho. Situacdo diferente

ocorreu com a F3Mée, como se pode ver a seguir:

O anestesista (nome) eu ja conhecia ele, e entdo ele conversou muito
comigo, sobre o que eles tavam fazendo. Ele conversou bastante comigo, ele
até mexeu comigo dizendo que ndo era uma menina, que era um menino. Ai
me apavorou toda, ai depois que a crianca (nome) nasceu, ele disse que
levaram ela pra UTI, e ai ele saiu e ele ndo falou mais comigo, ai eu fiquei
sozinha, a Unica pessoa que tava comigo, assim, falando comigo, saiu e eu
fiquei apavorada, sem saber o que tava acontecendo. Depois me botaram
numa sala la e eles me disseram que ndo podia levanta a cabega, e eu,
apavorada levantei. Passou uma médica bem na hora e eu achei que fosse a
minha. Ai depois, eu acabei tendo aquela dor de cabeca, cefaléia, tu sabe,
gue é horrivel, ai eu s6 sabia noticia dela, quando iam la no quarto me fala,
porque eu ndo tive coragem de vé, s6 depois de dois dias que eu fui vé ela.
[...] Eu fiquei sozinha o tempo inteiro, apavorada. Até porque eles me
avisaram tu ndo pode levanta a cabeca. Vérias vezes me avisaram, mas
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ninguém vinha me fala nada dela, eu ndo consegui vé a crianga (nome), eu
fiquei muito, mas muito nervosa. Eu s6 vi o pezinho dela, e ouvi um barulho
muito forte. Acho que era uma coisa sugando, aspirando o que ela tinha
feito, e quando eu escutei o barulho do salto da médica, eu achei até que
fosse a minha e eu levantei a cabeca, eu chamei, mas ndo deu, ndo era a
minha médica. Entdo, s6 me disseram que ela foi pra UTI. Ai quem tava I3,
gue era o pai dela e a minha mée e a Dinda dela e duas amigas minhas,
foram quem ficaram sabendo e o pai dela que entro na UTI que viu. Ai
depois me disseram no quarto (F3Mée).

A F3Mée estava se sentindo segura, amparada durante a cesarea, pois encontrou no
anestesista uma fonte de apoio. Alguém que, ao conversar com ela passava-lhe seguranca,
tranquilidade. No entanto, quando se deu a intercorréncia com sua filha, apenas lhe disseram
que ela foi para a UTIN, e a pessoa que estava sendo sua referéncia naquele momento,
provavelmente, por inexperiéncia de lidar com tal situacdo, Ihe deixou sozinha, possivelmente
ele ndo saiu da sala, mas rompeu o elo com a parturiente, ao parar de conversar com ela. Ao
dizer “a Unica pessoa que tava, assim, falando comigo, saiu e eu fiquei apavorada”, reafirma
a importancia e a necessidade de um acompanhamento na hora do parto, capaz de acalmar,

tranquilizar a mde, mesmo nas inter-ocorréncias.

Ah, ele me falou que ela tinha tido um problema, me explicou mais ou
menos s6 que eu tava meio dopada , assim. Na hora que eu tava deitada ali,
ai ele disse, ele me falou, ndo me falou assim muita coisa. S6 falou que tinha
dado um problema, e por isso que ela tinha ido pra UTI [...] mas na hora
parece que eu fiquei meio anestesiada, eu fiquei tdo cansada, tdo cansada,
gue eu me deitei e me apaguei, assim, me acordei no outro dia, mas parece
gue ndo caiu a ficha assim direito. Tu ndo imagina que isso possa acontece
contigo (F4AMae).

A F4AMae, portanto, recebeu a explicacdo do que havia acontecido, apds a sua filha ter

ido para a UTIN. Situacdo semelhante a que ocorreu com a F6Mae:

Ah, depois foi a doutora que foi Ia me explicar, na recuperacdo o que ele
tinha. [...] Pediatra, foi a pediatra, uma moca bem alta, bem elegante, ndo me
lembro o nome dela. Ai ela foi 14 e me explicou o que ele tinha, no caso ele
nédo tinha a pelezinha do intestino, que o pulméozinho dele subiu, no caso o
intestino subiu apertando o pulmdozinho dele. Ai, é que era tanta coisa na
hora que a gente tava meio, eu tava s6 chorando, eu entendia tudo mal,
depois me explicaram com calma (F6Mae).

A literatura, ndo faz referéncia de como o profissional deve proceder com a

parturiente, quando o recém-nascido sofre uma intercorréncia e € transferido para a UTI
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Neonatal, mas acredita-se, que a mée merece e tem o direito de uma explicacdo, mesmo que
esse ndo seja 0 momento de se entrar em detalhes do ocorrido, mas o siléncio dos
profissionais percebido pela parturiente, pode ser muito mais angustiante e desesperador do
que saber que seu filho “sofreu” um problema, mas esta sendo acompanhado por profissionais
gualificados para atendé-lo, na UTIN.  Assim, salienta-se a importancia de um
cuidado/atendimento humanizado e qualificado, que perceba a parturiente como um ser
humano biopsicossocioespiritual e ndo apenas como um objeto em que se esta aplicando uma

técnica.

5.1.4 Dificuldades na formacéo do vinculo no ambiente da UTI Neonatal

Nas subcategorias anteriores foi possivel vislumbrar a vivéncia dessas familias no que
concerne a gestacdo e o parto. Agora pretende-se refletir sobre a formagdo do apego e a
influéncia da UTIN sobre ele.

O nascimento psicoldgico e emocional de uma crianga, ndo ocorre no mesmo tempo
cronoldgico do nascimento biolégico (BERTAHAUD; BERGANI, 1997). “Ndo é exagero
afirmar que o relacionamento entre pais e filhos comecga na propria infancia dos adultos”
(MALDONADO; DICSKSTEIN; NAHOUM, 1996, p.15). Deste modo, a crianca nasce do
desejo inconsciente dos pais, cujos significados traduzem os desejos dos seus proprios pais
(BERTAHAUD; BERGANI, 1997). Sendo assim, de acordo com 0s principios psicanaliticos,
pode-se afirmar que os vinculos criados entre os pais e 0 bebé comegam anteriormente ao
nascimento (MALDONADO; DICSKSTEIN; NAHOUM, 1996).

Desde o momento em que a mulher e 0 homem decidem ter um filho eles produzem,
inconscientemente, a imagem de um “bebé ideal, um bebé imaginario”, onde esculpem
caracteristicas fisicas, emocionais, comportamentais que sonham/desejam que a crianga
manifeste (BRASIL, 2002; CASTRO; PICININI, 2002). A gravidez é envolta de pensamentos
magicos, em que os pais e a familia, planejam a vida do novo integrante, segundo 0s seus
préprios sonhos, desejos e ideais, assim sdo projetadas nas criancas as ambigdes dos pais, do
ideal de sucesso social, negando concomitantemente toda a possibilidade de insucesso
(LEVORLINO, 2005). No entanto, o bebé idealizado pelos pais/familia, pode permanecer
apenas durante a vida uterina, sem tornar-se realidade (BRASIL, 2002; CASTRO;
PICININI,2002).
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As familias desse estudo ndo esperavam e td0 pouco imaginavam que a crianga ao
nascer sofreria asfixia perinatal e que por isso ela teria de ser encaminhada para a UTIN,

como fica claro nas falas que seguem:

Eu imaginava que ia sé tudo normal. A gente nunca imagina que o filho da
gente vai i pra UTI (F3Mée).

E horrivel, a gente ndo espera. A gente espera que vai ir embora, assim, tu
ndo imagina que vai acontece isso, é bem horrivel, eu nunca imaginei que
isso fosse acontece, tu nunca espera que iSSO possa acontece com a gente,
ainda mais assim, p6 desde o inicio eu tive um baita cuidado, assim, e ai tu
chega tu planeja tudo e ai, acho que é porque tem que acontece, sei la, pode
se culpa de alguém assim, culpa do hospital, culpa do médico, mas sei 14, e
eles ndo te dizem nada né. Nada, nunca me disseram o porqué. Tu ndo pensa
gue o médico chego pra mim e disse assim aconteceu por isso e por aquilo,
& o pediatra disse, ah, se tu tivesse feito uma cesarea também teria
acontecido a mesma coisa, mas nao se tivesse feito antes, tipo as sete horas
da noite (FAMae).

Nas falas anteriores, a F3Mae e a F4AMae, expressam as dificuldades de compreenséo e
até mesmo de frustracdo, por seu filho ter ido para a UTIN. A internacdo na UTIN causa uma
ruptura do apego inicial (CHAGAS, MONTEIRO, 2007). A confirmacdo das dificuldades

vivenciadas pelas familias pode ser evidenciada nas falas que seguem:

Ah, foi, bem dificil (F1Mae).

Ah, foi dificil (F2V0).

Foi, foi dificil (F2V0).

Bah, foi a pior coisa que j& aconteceu na minha vida, porque, entdo foi a pior

coisa assim, que ja aconteceu, porque eu nunca tinha tirado uma coisinha
gue era minha (F5Mae).

Ah, foi um choque, acho que foi o pior momento da minha vida (F6EMae).

O choque sentido pela mée e pela familia, com a hospitalizacdo do recém-nascido,
desencadeia, muitas vezes, desapontamentos, sentimentos de incapacidade, culpa e
inseguranca quanto a vida do bebé, traduzido no medo da perda, “morte” (SCOCHI et al.
2003; GUIMARAES; MONTICELLI, 2007). A presenca do medo da perda, foi relatada pelos
sujeitos:

Eu achava que ele néo ia mais volta pra casa, sinceramente, eu achava que
eu ndo ia mais traze ele pra casa, até porque as doutoras me disseram que era
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uma coisa grave, né, a pediatra me disse que era grave e ele nao sabia se ele
(o bebé) ia volta pra casa, tudo, foi um desespero para mim, quanto para todo
mundo, pro pai dele, pros familiares (F1Mé&e).

Ah, eu achei que ela nem ia sobrevive, tdo pequenininha assim, né e com a
cabecinha raspada, com agulha na cabeca, imagina, eu achei que ela nem ia
consegui vive (F2Mae).

Fiquei com bastante medo de perde ela, até na hora do parto eu fiquei com
bastante medo (F3Méae).

Pra comeca, quando ela nasceu eu achei que ela tinha morrido, eu néo
escutei nada de choro, nada, e eu achei que ela tinha morrido, ai eu achei, ta
ela morreu. Sei la 0 que realmente se passa na cabeca. Te bate um desespero.
Ai ela foi pra UTI (FAMae).

O medo da perda “morte” do filho, marcou fortemente essas maes. Entretanto, a
FAMae subjetivamente, expressa um alivio de saber que sua filha foi para UTIN, e que ndo
havia ido a 6bito, no momento do parto. A internacdo na UTIN foi para ela uma esperanca de
que sua filha teria uma possibilidade/chance de sobreviver. O risco de morte da crianga gera
na familia, a vivéncia de um mecanismo de defesa em que 0s pais sentem uma dor antecipada
e que é muito similar da dor da perda real (ALMEIDA, 1996).

Vivenciar o0 medo da perda desencadeia nas familias, um aumento na dificuldade da
formacdo do vinculo afetivo. Entretanto, como no caso da F4M&e, a esperanca da
sobrevivéncia da filha é compreendida como, um sentimento capaz de mobilizar e auxiliar na
formacdo do apego (WERNET, 2007). A autora reflete, ainda, que o fato de acreditar na
possibilidade da sobrevivéncia da crianga, mobiliza na mde uma forga, capaz de auxiliar a
vencer os sentimentos de medo e inseguranca e, paralelamente, a conduzem a busca de
estratégias para favorecer a sua participacdo e sua crenca na recuperacdo e na sobrevivéncia
de seu filho.

A F2Mae, por sua vez, aléem do medo da morte, demonstrou receio e apreensao frente
ao mundo novo e desconhecido da UTIN, deparar-se com a fragilidade de um recém-nascido
no meio de tantos aparatos tecnoldgicos, desconhecidos para a mae, desencadeiam a sensacao
da impossibilidade da recuperacédo da crianca, situacdo semelhante foi vivenciada pela F1Vé e
a F6Mée.

Ai ela (enfermeira) deixou entrar 1& na UTI onde ele tava. Tava na
incubadora aquela, com aparelho no nariz, tinham feito um cortezinho nele,
ela me disse que tinham feito um cortezinho aqui no peito. Ai eu fiquei
muito nervosa, comecei a chord, chora, me deu uma depressdo (F1V0).
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Depois na UTI, vi ele todo entubado, cheio de aparelho, depois rapar a
cabeca, encher de tira daqui, bota no pezinho, tira do pezinho, bota no braco,
que eles arrebentam, né? E antibi6tico, um monte de remédio forte, ah é uma
coisa assim, horrivel, foi horrivel mesmo ver. A hora que ele nasceu que eu
olhei pro lado e tava todo preto e que eu ndo vi, eu s vi 0 pé, nem vi
cabelinho, ndo vi nada, s6 fui ver na UTI todo entubado, todo cheio de
aparelho (F6Mae).

A FMée2, a F6Mae e a F1V0 descreveram, nas falas algumas peculiaridades que lhes
chamaram aten¢éo no universo da UTIN, destacando o “pavor” com que cada uma se deparou
ao ver seu filho/neto pela primeira vez. Como ndo houve a possibilidade do primeiro contato
com a crianca na sala de parto, devido a gravidade do quadro clinico, o tiveram apenas na
UTIN. Esse primeiro contato ndo foi apenas com a crianca, mas também foi o primeiro
contato delas com o universo da UTIN, com a ventilagdo mecénica, com o tubo, a sonda, o
acesso venoso, a fixacdo do acesso venoso, com todos 0s equipamentos e rotinas da unidade.
A familia vivencia literalmente, um ambiente que sinaliza vida e morte (WERNET, 2007).

A familia sofre um grande impacto, ao se defrontar com esse universo que é a UTIN.
A mae, principalmente, ao observar esse ambiente, centra-se nos aspetos negativos, ou seja,
naqueles que reforcam na gravidade a possibilidade da perda do recém-nascido. Os aparatos
tecnologicos acrescidos da fragilidade do bebé e a agitacdo do ambiente, muitas vezes, atuam
inibindo a mée de olhar e tocar em seu filho (WERNET, 2007). Assim, nas falas anteriores
elas conseguiram expressar o qudo dificil é para uma mé&e conhecer o seu bebé real, de uma

forma téo diferente do imaginado.

Foi horrivel, tanto que eu fui s6 2 dias depois. Eu ndo tive coragem porque a
gente perdeu um irmao, ele era menor, ele tinha 1 ano e 15 dias, e foi muito
doloroso assim, pra mim, pra minha mae, pras minhas irmds, foi muito
dificil, e eu ndo tive coragem, juro que eu ndo tive coragem. E minha filha
mas eu ndo tive coragem. Ai depois eu entrei (comegou a chorar) (F3Mae).

A F3Mae quando percebeu sua filha na UTIN, defrontou-se com uma situacdo que a
fez relembrar o passado, de forma quase que inconsciente. Ela fez uma ligacdo entre a morte
do seu irm&o que ocorrera no mesmo hospital e na mesma unidade, e a internagédo de sua filha.

Retornar para a UTIN, novamente, correndo o risco da perda mexeu demais com seus
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sentimentos. Seus estimulos residuais™ vieram & tona. Salienta-se que a possibilidade da
perda ou a perda “de uma pessoa amada € uma das experiéncias mais intensamente dolorosas
que o ser humano pode sofrer” (BOWLBY,2004, p.4).

As dificuldades sentidas por essas maes foram agravadas pelas atitudes inadequadas

de alguns profissionais da saude, como podemos ver no depoimento que segue.

Quando eu entrei ela ja ndo tava, ela ja tava com a cabeca raspadinha, ela
ndo tinha mais cabelo, mas o pai dela (nome) me falou que ela era bem
cabeludinha, bem cabeludinha, mas eu ndo vi, ai as mulher 1a de dentro (as
enfermeiras). Me diziam que se eu entrasse chorando ndo era pra mim entra
porque tu acaba passando pra crian¢a tudo o que tu ta sentindo, ai todos os
dias antes de entra eu tinha que me acalma, porque era muito dificil, pra mim
entra, tinha dias que eu resolvia até nem i, porque eu ndo conseguia me
controla. Mas tu sabe que eu queria vé se elas iriam fica calmas se fosse um
filho delas ali, cheio de coisas. Sem elas entenderem nada. Pode até ser que a
mae chorando estressa a crianga, mas também que dize que ela se importa,
ama a crianga (F3Mae).

A fala acima expressa, claramente, o despreparo desse profissional que atua na UTIN,
pois esse deveria prestar um cuidado especial a essas mées, estimulando a ligacdo do vinculo
entre a mde e o bebé (SCHOHI et al., 2003). Entretanto, a F3Mae no lugar de apoio frente a
toda a situacdo que estava vivendo, recebeu um “julgamento/uma cobranca”, de que se ela
entrasse chorando agravaria o quadro clinico de sua filha. Em resumo, se ela ndo conseguisse
se controlar iria prejudicar a crianga. Impedir ou dificultar a entrada da méde na UTIN por ela
estar expressando uma série de sentimentos através do choro, ndo é a solucdo, bem pelo
contrério, essa conduta, apenas ira dificultar, ainda mais, o processo pelo qual a mée esta
passando. Se os profissionais da salde olhassem para além de seus afazeres técnicos,
poderiam perceber, que ao chorar, a F3Mae, além de expressar 0s seus sentimentos, talvez
estivesse pedindo ajuda para enfrentar toda essa situacdo. A conduta profissional relatada €
confirma por Bowlby (2004), quando o autor refere que existe uma tendéncia de subestimar o
qudo aflitiva e desnorteantes sdo os efeitos da perda, e o tempo que tais sentimentos
perduram. O choro e a tristeza sdo caracteristicas que ocorrem quando as mées estdo em

depressao pds-parto ou em luto (BRUM; SCHERANN; 2004), como é o caso das maes desse

3 Estimulos residuais: aqui definido a luz do modelo de adaptacéo de Roy, que o caracteriza como: as
caracteristicas constituintes da pessoa que estdo presentes e que sdo relevantes a situacdo, embora
indefiniveis ou dificeis de serem mensurados objetivamente (GALBREATH, 1993).
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estudo, que de forma consciente ou inconsciente viveram o luto do filho imaginado e se
adaptaram ao filho real.

E importante destacar que:

A ligacdo afetiva entre os pais e um novo bebé ndo acontece da noite para o
dia; ela deve ser vista como um processo continuo. 1sso ndo significa que
pais que, numa fase inicial, apresentem dificuldades com seu bebé, deixardo
de formar lacos afetivos com ele. Mas eles podem se sentir inadequados,
culpados, deprimidos ou ressentidos quando perceberam criticas por parte
dos profissionais que se ocupam deles, o que ndo ajudard em nada na
solucdo de suas dificuldades e na formacdo da ligagdo afetiva (BRASIL,
2002, p.37).

Sentimento semelhante vivenciou a F5Mae como vemos na fala a seguir:

Ai foi aquele procedimento todo, eu s6 podia vé uma vez por dia, e eu tava
baixada também, dai eu comecava chorar, fiquei deprimida, né? Ai fiquei
um monte de tempo assim, né. [...] e pra mim foi uma eternidade [...]. Foi
pouco tempo, mas assim, parecia uma eternidade (F5Mae).

A F5Mée relata que ficou depressiva, com toda a situacdo. Segundo Cechetto (1996) a
depressédo nos casos de internacdo da crianca na UTIN € um estagio quase que inevitavel, pois
em todos as situacdes que se tem a possibilidade de uma perda proxima, ela esta presente.
Além, dessa sensacdo da perda proxima, essa mae, assim como as demais, encontravam-se no
puerpério, e este, naturalmente, traz & mulher a necessidade de uma (re)adaptacéo diante das
mudangas ocorridas com a chegada do bebé (BRASIL, 2002). Sendo assim, as maes
encontravam-se com uma dupla necessidade de um cuidado psicolégico, pois estavam
vivenciando as adaptacdes do pds-parto e a possibilidade de desenvolver a depressdo pos-
parto, concomitantemente, a depressao causada pela separacao do filho.

Na mesma perspectiva, a F2Méae e a FAM3e descrevem que a ndo permanéncia delas

na UTIN como um agravante dos seus medos e anseios:

Eu ia |4 e eu tocava nela, eu metia a médo ali no bagulhinho que tinha e
tocava nela. Ai tirava leite. Via ela né. S6 podia fica um pouquinho e tinha
gue sai. Eles pediam pra gente sai (F2Mae).

Ah, é horrivel, é horrivel porque a agente ndo pode fica né. Tu vai la s6 duas
vezes, no inicio até eles deixam tu i, assim quero dize na primeira vez que eu
fui v& me deixaram entra na UTI fora do horéario e coisa. Mas, porque ela
tinha nascido e coisa (F4AMae).
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As normas e rotinas sao importantes para o funcionamento do processo de trabalho em
qualquer unidade hospitalar, entretanto, num hospital com a titulacdo de Hospital Amigo da
Crianca, a colocacdo de horarios para que a mée possa ver o filho fere drasticamente os
principios dessa iniciativa e o artigo numero 12 do Estatuto da Crianca e do Adolescente,
legisla que “Os estabelecimentos de atendimento a salde deverdo proporcionar condi¢des
para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de internacao
de crianca ou adolescente”.

Além disso, privar o contato da mde com o bebé prejudica a criacéo e o fortalecimento
dos vinculos afetivos, que sdo de vital importancia para o crescimento e o desenvolvimento
saudavel da crianca. “Em muitos casos de distarbios psiquiatricos, existe uma incidéncia
significativamente elevada de auséncia de formacgédo de uma ligacéo afetiva ou de prolongadas
— e talvez repetidas rupturas dessa ligacdo” (BRASIL, 2002, p.35).

Entretanto, um estudo realizado, anteriormente, por Rossado-Abade e Angelo (2004),
cujo objetivo era descrever as crencas, atitudes e as normas sociais determinantes da intencéo
das enfermeiras em possibilitar a presenca de pais em unidades neonatais de alto risco,
constatou que para elas a presenca dos pais, interfere no andamento da rotina da unidade, e
eles “atrapalham” ao se manifestarem contrariamente a situacdo que vivenciam, sobretudo em
relacdo a rotina do servico e ao atendimento a crianca.

Outra dificuldade encontrada pelas mées foi o ir para a casa sem a barriga e sem o
filho:

Eu ia todos os dias, quando eles me mandaram pra casa ho quinto dia,
quarto dia eu acho e mandaram pra casa, eu cheguei e aquela dor de cabeca
voltou . Uma dor! E eu ndo consegui ficar em casa e me internaram de novo,
e eu passei todo o tempo que eu tive 14, eu passei com soro, eu ia vé ela com
soro, [...] depois dei alta e internei de novo por causa da dor de cabeca até
um dia antes dela sai, ela nasceu no dia 4 vi ela no dia 6 dia 7 dia 8 foi tudo
assim, foi tudo nesse tempo, foi tudo uma correria s6 [...] por isso que
quando eu voltei pro hospital foi até melhor, porque quando eu sai eu tinha
gue pega Onibus, tinha que ila, tinha dias que eu tinha que volta porque eu
tinha alguma coisa pra faze e eu voltava de novo e assim eu ficava o tempo
inteiro (F3Mae).

Al depois assim € horrivel porque tu volta pra casa faltando um pedaco, € a
pior sensacdo que ja senti. E muito ruim (Comecou a chorar) (F4Mae).

[...] porque pra mim eu tinha que vir pra casa depois, antes eu dormia la, né?
Acho que foi dois dias que eu fiquei no hospital baixada. Mas depois, que eu
vinha pra casa eu ndo dormia, todo tempo pensando nele, e eu queria ligar e
ndo podia, ai eu ficava no desespero. O meu marido: “para de chorar guria,
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tu ndo ta vendo que o teu outro filho ta vendo tudo isso”. O meu pequeninho
rezava pro maninho vim pra casa e chorava. Quando é que tu vai trazer ele
mée? Quando ele puder sair de 14 filho. Ele ta 14, tem que fazer medicacéo,
ai ele chorava e eu chorava junto com ele, e ele sente, entendesse? Cadé tua
barriga mée? E eu, ai filho, ta 14 no hospital. Falava pra ele assim, era a
Gnica explicacdo que ele podia entender. Ah, e foi, bah, foi horrivel
(F5Mae).

Foi a parte mais dificil. Ndo vim pra casa, com a crianca, € brabo, né? Tu
ganhar nené e ficar, horrivel (F6Mae).

“Ir para a casa com um bebé novo sempre & um obstaculo a ser transposto”
(BRAZELTON, 1988, p.138). A complexidade de ir para a casa com um recém-nascido é
uma temética amplamente discutida na literatura. Entretanto, as maes desse estudo,
receberam alta hospitalar no pos-parto, mas os filhos permaneceram internados, 0 que as
levou a retornarem para seus lares, sem o bebé. Cabe destacar que no hospital do estudo ndo
existe alojamento materno.

As maes descrevem as dificuldades do retornar para a casa sem seus filhos, a F5Mae
fala do seu sentimento de impoténcia por ndo poder ficar com seu filho e ndo poder, sequer,
telefonar, a noite para ter noticias, devido a situacao financeira. A F3M&e, por sua vez, afirma
que a sua (re)internacdo hospitalar, pela cefaléia, foi um acontecimento bom, pois, permitiu
que ela ficasse um maior tempo com sua filha, mesmo que s6 fosse permitido a entrada na
UTIN nos horarios pré-estabelecidos.

Os profissionais necessitam cuidar da crianca e de sua familia, com uma visdo
holistica e ndo percebé-las de forma fragmentada. Esses profissionais ndo percebem, muitas
vezes, 0 cuidado aos pais como parte do cuidado a crianca. Ao cuidar da crianca deve-se ver a
mae/pai/RN/familia, como sujeitos unicos, inseridos em um contexto histdrico, carregado de
experiéncias, valores, culturas, crencas e medos, para que assim se possa prestar um cuidado
capaz de fortalecer o vinculo entre a familia e a equipe de saude, o que facilitara as respostas

adaptativas decorrentes do processo de adaptacao a crianca.

Eu acho que o hospital faz muita coisa errada, também. Né? Eles falam
muito em ti proibi bico, em ti proibi mamadeira. Eles gostam muito de dize,
de te fala coisas, assim. Mas eu acho que na hora de faze, tem muita coisa
errada. Sabe, eles ndo falam, assim, maezinha toca nela, nem botam a
crianga no colo da mée pra te um contato com a mée é importante né? Eu
acho (F4AMae).

[...] a médica me liberou, ela disse né, vocé da ele na mdo da méezinha
dele, que ela vai pegar ele [...], dai eu tava prestes a pegar ele no décimo dia,
ja. Ai ja comecei, de nervosa chorava, entendesse? Era 0 meu primeiro
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contato com o meu filho, que eu ia agarrar ele, pegar nas maos, porque s
tocar assim, ndo € mesma coisa, né? Fui tentar pegar, e ai ela (uma das
profissionais de salde), me da essa crianca aqui. Ai a moc¢a que tava me
entregando ela disse: ué, mas a média mandou entregar na mao dela. Néo,
ndo ele vai fazer a medicagdo, bota ele ai dentro, como se eu fosse faze mal
pra ele. Guria, eu sai de 14 tdo mal, ndo sabia pra onde i, eu sai, assim oh,
sem rumo entendesse? Porque tu ter esperanca de pegar teu gurizinho, mais
tarde tu da pra ela. S6 que, mais tarde era no outro horario que ia poder
visitar, ndo era, ndo podia entrar toda hora, entendesse? Sao dois horarios so.
Al eu peguei, eu fiquei mal, mal, mal. Ai eu sai fui e conversei coma[...] me
esqueci 0 nome, eu fui Ia em cima no terceiro andar, a moca aquela que,
conversa com a gente (Psicdloga?), Psicologa. Ai ela me levou 14 na UTI, ai
a chefe da UTI me falou assim, mae (nome) hoje tu vai agarrar o teu nené e
tu vai bota pela primeira vez no peito. (A pesquisadora perguntou: e tu vinha
tirando leite ou ndo?) Vinha. SO que eu acho que nesse nervosismo 0 meu
leite secou, entendesse? Eu acho que eu figuei muito nervosa e acabei
secando o leite [...]JEu sei que eu sai assim, sem falar com ninguém, eu sai
direto entendesse? (Sim) Eu fui 1a em cima porque ndo tinha nem pra onde i
(Sim). Ai a minha mée ficou, ficou até chateada, né, até porque, pd o0 meu
irmdozinho teve 14 também, sempre foi o atendimento muito bom e tudo
mais, né? SO fiquei meia assim por causa disso, o atendimento mesmo,
cuidar dele tudo, é tudo bem (F5Mae).

E eu ndo tinha contato com ele, eu s podia meter a méo e tocar nele, eu
nunca tinha pego ele no colo, ah e isso foi o pior sabe, tu te um filho e néo
pode pega ele, sei 14 senti o corpinho dele, tu entende? (F5Mae).

A FAMée e a F5Mée descrevem outra dificuldade por ndo poderem pegar o filho no
colo, por serem privadas do contato pele a pele. A F5Mé&e nos diz que no décimo dia de
internacdo iria pegar o seu filho no colo pela primeira vez e tamanha era a sua emocéo que ela
comecgou a chorar. Antes que ela pudesse té-lo em seus bragos, um profissional da unidade
numa atitude que pode ser considerada como “desumana”, a impediu. O Fato de ndo poder
pegar o bebé no colo, aconchega-lo e embala-lo é bastante frustrante para a mée (SCOCHI et
al. 2003).

As falas mostram uma assisténcia tecnicista, centrada em um modelo em que o
processo de trabalho busca apenas a cura, e desvaloriza o ser humano. A frustracdo dessa mée
foi tdo grande, que ela sentiu-se sem rumo. A técnica de administrar a medicacdo foi
considerada, por essa profissional, uma prioridade maior que o contato da crianca com a mae,
que o estimulo ao apego da diade mée-filho. Essa situagdo mostra a necessidade de se rever 0s
modelos de assisténcia que nos profissionais da salde estamos aderindo.

Sentir o carinho e a compreensdo dos profissionais proporciona na familia uma
sensacdo de bem-estar, o que facilita as adaptacGes necessarias. Entretanto, posturas como as

que foram relatadas, anteriormente, de mando/ordem por parte dos profissionais inibem o
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inicio e, portanto, a consolidacdo de uma interacdo/relacdo entre a familia e a equipe o que
instiga na familia, atitudes de auto-protecdo, ela passa entdo, antes de agir, a refletir acerca
das conseqiiéncias de suas acdes, 0 que, por vezes, além de prejudicar a formacdo do apego
leva a sua retirada fisica do espaco (WERNET, 2007).

A F2Mae refere que se sentiu mais segura quando pegou sua filha no colo e a
amamentou, 0 que nos mostra, novamente, 0 quao importante é o contato pele-a-pele entre a

mae e 0 bebé.

Depois que ela mamou, deu pra alivia mais. [...]Jdeu pra acalma mais as
coisas [...Jme senti muito mais segura quando ela mamou [...]Jquando eu
peguei ela no meu colo parece, assim, sei 14, como se ela fosse mais real
(F3Mae).

Com vistas, no que foi descrito, torna-se importante salientar que, os profissionais da
salde, que prestam assisténcia a diade mde-filho, necessitam repensar seus conceitos e
valores, normativizados pelo paradigma biomédico e, direcionar o processo de trabalho,
envolvendo as necessidades do ser humano e ndo, meramente, para 0 procedimento a ser
realizado.

A gestacgéo, o parto, 0 nascimento e a internagdo do neonato na UTIN, s&o situagdes
que ocorrem num periodo, consideravelmente, pequeno, de no maximo nove meses, 0 que
dificulta o processo de adaptacdo da mée/familia a cada um desses acontecimentos, visto que
eles sdo envoltos de uma série de sentimentos, como alegria, tristeza, medo, ansiedade, luto
pela perda do filho sonhado, preocupacg0es e incertezas.

O apego, aparentemente, foi formado em quase todas as familias do estudo, apesar de
todos os entraves. Entretanto, num dos casos, o0 da crianca 2, a formacédo do vinculo entre a
diade mae-filho, ndo aconteceu. Esse fato fez a méde abandonar a crianca, dias ap6s sua alta
hospitalar. Sendo assim, pode-se dizer que os mecanismos de enfrentamento, utilizados por
essa mae, ndo foram capazes de leva-la a obter respostas adaptativas que sdo aquelas que
promovem a integridade da pessoa em termos de objetivos de adaptacdo, causando por
consequiéncia uma resposta ineficiente, que se caracteriza por ndo promover a integridade do
ser humano, ameacando a sobrevivéncia da pessoa, a reprodugdo, o crescimento ou o0 dominio
(ANDREWS; ROY, 2001).

Em seguida que a F2Mé&e (nome) ganhou ela (a crianca), e ela (a crianca)
teve alta do hospital. A F2Mae (nome) abandonou ela, abandonou ela e ficou
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quase uma semana, ela saiu com a guria pra rua € ai a gente foi atras e
encontrei a guria, ela foi pros baile e deixou a guria abandonada numa casa,
até hoje eu ndo sei em que casa ela teve (F2V0).

A formacdo do vinculo pais-bebé traz inUmeros beneficios ao recém-nascido, pois
aumenta, significativamente, o aleitamento materno, reduz a mortalidade infantil e diminui a
incidéncia de maus-tratos e abandono (CHAGAS; MONTEIRO, 2007). O abandono é
considerado o tipo mais grave de negligéncia familiar, constituindo um grave problema social
(COIMBRA et al. 2007). Segundo o Coimbra et al. (2007), o abandono é a segunda principal
causa de negligéncia denunciada nos Conselhos tutelares, ficando atras apenas da omissao de
cuidados.

A F2Mae, assim como as demais maes desse estudo, foi privada do primeiro contato
com a filha e teve de vivencid-lo por um periodo a distancia entre ela e o bebé, devido a
internacdo na UTIN. Esses dois pontos: a auséncia do primeiro contato e a internacdo na
UTIN acrescido ao fato da mée ter na época apenas 17 anos, colocam , obrigatoriamente, essa
crianga no grupo de risco para sofrer maus-tratos.

Segundo Bowlby (2002) o estado maternal, pode se dissipar rapidamente, se houver
um afastamento entre o filho e a mée, durante alguns dias ap06s o parto. O autor refere, ainda,
que a estimulacdo proveniente da crianca tem um papel muito importante na manutencéo do
estado maternal, essa ligacdo entre mée e crianca, provavelmente, assegura a manutencao dos
niveis hormonais maternos.

Quando se perguntou para a F2Mé&e como havia se sentido ap0s ter visto sua filha pela

primeira vez na UTIN, ela me respondeu assim:

Ah, eu queria vim embora de uma vez com ela. Eu ndo queria fica mais ali
(F2Mée).

A fala demonstra que a sua primeira vontade, era de ir embora, voltar para a casa, com
a sua filha. Ela expressa, subjetivamente, querer sair do ambiente da UTIN. “A capacidade
de enfrentamento de uma pessoa varia com 0 Seu estado, em momentos diferentes”
(GALBREATH, 1993, p.208). Toda a situacdo em que a F2Mée estava inserida, ndo a ajudou

a enfrentar o processo de adaptacdo positivamente. Segundo Bowlby (1990, p.258)

Numa mée normal, o comportamento de afastamento, embora ocorra
ocasionalmente, ndo é frequente nem prolongado, sendo rapidamente
substituido pelo cuidado, quando os acontecimentos exigem. Numa mae
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emocionalmente perturbada, por outro lado, tal comportamento pode
interferir seriamente com os cuidados ao filho.

Vale destacar, que ap6s o ocorrido, os avés assumiram a tutela da crianca e passaram
a cuidar dela, mesmo que a mée bioldgica permanecesse morando na mesma residéncia que a

crianca.

Quando ela (nome) abandonou a guria(crianca), que sumiu, eu fui até a
justica comuniquei 0 que tava acontecendo porque ela tinha registrado, né,
encaminhei pra pega a guarda da menina (F2V0).

Olha sempre quem cuido dela pra mim foi a minha méae, desde
pequenininhal...] quem cuidava sempre dela pra mim era a minha mae, ela
chama a minha méae de mae [...] e 0 meu pai ela chama de pai (F2M&e).

Os avés da crianga assumiram a responsabilidade do cuidar e, aparentemente, a
crianga conseguiu criar e manter um vinculo de apego com eles. Bowlby (2004b) nos diz que
a crianca quando separada da mae, indiferentemente do motivo, depois de uma fase de
retraimento e apatia, comega a buscar novas relagdes, possuindo a capacidade de vincular-se
com outra figura materna, que esteja disposta a desempenhar para ela o papel de mae
carinhosa, assim, com o passar do tempo a crianga acabara por aceita-la e trata-la quase como

se fosse a sua propria mée.

5.1.5 Comunicacdo entre a equipe de saude e a familia: bases fundamentais para o

cuidado a crianca no domicilio

A comunicacdo entre a equipe de saude e a familia durante a hospitalizacédo da crianca,
seja na UTIN, na UTI semi-intensiva ou na pediatria, vem sendo considerada como um
recurso primordial, capaz de facilitar o processo de adaptacdo da familia a crianca, alem de
auxiliar na criacdo e no fortalecimento do vinculo afetivo entre eles (WERNET, 2007). A
comunicacdo pode ser considerada uma “fungdo vital”, por meio da qual as pessoas se
relacionam. Ela tem a capacidade de influenciar mutuamente o receptor e o emissor
(SPAGNUOLO; PEREIRA, 2007). Portanto, ela € um recurso que, embasado na teoria de
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Roy, poderia ser descrito como um estimulo contextual™, pois, ao ser corretamente utilizado,
auxilia 0 mecanismo de enfrentamento a obter como resultado respostas adaptativas. Porém,
se utilizado erroneamente, tera um efeito contrario, obtendo como resultado final uma
resposta ineficiente.

A comunicacdo é um importante instrumento do processo de trabalho da enfermagem
e da equipe de saude como um todo. “Ao adentrar ao hospital, a familia traz consigo a
necessidade de vivenciar o nascimento de seu filho, provando sensacfes novas, enfrentando
risco de seqlielas e da morte e inseguranca de realizar o cuidado domiciliar” (OLIVEIRA,
LOPES; COLLET, 2006, p.4).

A confiangca dos pais na equipe de salde esta atrelada a alguns fatores como:
esclarecimentos e informacdes ofertadas, a linguagem utilizada, ao tipo de atengédo
dispensada, a maneira como a equipe acolhe a familia e ao convivio entre eles (WERNET,
2007). Quando os pais ndo estabelecem um vinculo de confianga com a equipe de saude fica
extremamente dificil o estabelecimento de uma relacdo benéfica entre ambos (PAULI,
BOUSSO, 2003).

Com essa perspectiva, dialogou-se com as familias a fim de vislumbrar, de acordo
com suas vivéncias, como ocorreu a comunicacao entre ela, familia, e a equipe de salde.

A primeira dificuldade encontrada, a qual se denominou de ruido na comunicacao, foi
a auséncia de uma referéncia, ou seja, as familias ndo encontraram dentre os integrantes da
equipe, alguém que lhes fosse como um ponto de referéncia, como pode-se observar nos

trechos que seguem:

Todos os dias, era um médico diferente (F3Mae).

Eu me lembro, assim, que sempre tinha um pediatra diferente, né, e isso é
uma outra coisa que eu acho muito errado, porque cada um te diz uma coisa,
cada um tem o seu ponto de vista proprio, um te fala uma coisa o outro te
fala menos (F4Mae).

A F3Mae e a FAM&e remetem a dificuldade que sentiram pela mudanca, constante,

quase que diaria, do profissional que fornece as informagfes as familias. Além disso, a

' Estimulos contextuais: aqui compreendido a luz do modelo de adaptacéo de Roy, ou seja, sio todos
os estimulos do mundo interior e exterior da pessoa que influenciam a situacdo e que sdo observaveis,
mensuraveis e subjetivamente relatados pela pessoa (GALBREATH, 1993).
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FAMae, também, relata que ndo existe um consenso entre esses profissionais que prestam essa
assisténcia, visto que, segundo ela, cada um expressa 0 seu ponto de vista, provavelmente,
cada profissional expressa o prognostico que acredita ser mais cabivel.

Na instituicdo do estudo, as noticias/informacdes, sobre o estado de saude da crianca,
eram proferidas pelo médico de plantdo, entretanto, com vistas na situacdo descrita pelas
maées, seria interessante repensar sobre o profissional que deveria dar as informagdes para a
familia. Particularmente, acredita-se que a enfermeira, poderia ser esse profissional
responsavel pela noticia, do estado clinico do recém-nascido, pois ela permanece diariamente
com a crianga, além de ter intrinseco em sua formagdo o preparo para compreender o ser
humano em sua multidimensionalidade, facilitando a interacdo entre ela e a familia. Além
disso, sua presenca diaria, junto com a crianca e com as familias, ajudaria os pais a encontrar,
dentro da equipe de saude, um profissional que atuaria como um ponto de referéncia,
permitindo a familia sentir-se mais segura em relagdo a assisténcia prestada ao seu bebé.

Os pais encontram-se num universo completamente desconhecido para eles, num
mundo em que “pequenas coisas” podem parecer gigantescas. E um novo mundo, em que se
sentem como completos estranhos, mas € nesse mundo que eles estdo depositando a
responsabilidade pela vida e/ou morte de seu bebé, por isso é tdo importante a interacdo e a
confiancga da familia com “esse mundo”, ou seja, com os profissionais que estdo prestando a
assisténcia a crianca.

A confianga é considerada a base de qualquer relacionamento, sendo considerado um
fator de relevancia e decisivo no sucesso e no insucesso de qualquer relacdo (VALENTIN;
KRUEL, 2007). Os autores referem ainda que a sonegacao, privacao de uma informacéo pode
levar a quebra do vinculo de confianca. Sendo assim, a familia ao acreditar que o0s
profissionais da saude estdo omitindo/escondendo um ou mais fatos em relacdo ao estado da
crianca, sente uma ruptura na relacdo de confianca estabelecida com a equipe.

Existe a necessidade de um intercambio de informacdes entre a equipe e a familia,
acerca das condicBes clinicas do recém-nascido. Os pais precisam saber cada passo da
internacdo do filho, fazendo com que eles participem mais dos cuidados ao neonato
(GUIMARAES; MONTICELLI, 2007). Segundo o ECA (1990) 0s pais ou responsaveis tém
direito de participar ativamente do diagnostico, tratamento e prognodstico da crianca,
recebendo informagdes sobre os procedimentos a que serd submetida.

Mesmo sendo um direito da crianca, de que seus pais sejam sabedores de sua situacao,
as maes desse estudo referem que as informacgdes que recebiam eram vagas, como descrevem

nas falas que seguem:
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Chegava a enfermeira que cuida das criangas, vinha e falava comigo
direitinho [...] ela ndo dizia muita coisa, sabe, s6 dizia assim: “ah, ela vai fica
oito dias bababa, ndo sei quantos dias e vai sai”. Ndo diziam muito assim
sabe, ndo entravam em detalhes (F2Mée).

Me diziam quase todos os dias a mesma coisa [...] Me diziam que aos
pouquinhos ela ia melhora, que primeiro ela tinha que melhora por dentro,
né, o intestino, os pulmdes tavam sendo liberados isso e aquilo, e que a
respiracdo, porque ela tava respirando muito rapido, e com o decorrer do
tempo, quanto mais melhorasse o pulmao melhor ia se a respiragdo dela.
Todos os dias era a mesma coisa (F3Mée).

Ah, quando melhorava eles avisavam que tava melhorando. Quando ele
aceitava 0os medicamentos, toda a vez que eles trocavam os medicamentos
eles avisavam. S6 que eu ndo sabia o que ele tinha. Eu perguntava e eles
diziam ai mée, o pulmao dele ndo tinha se formado entendesse? T4, e eu
ficava pensando, e o que mais, né, (F5Mae).

As falas das maes mostram que elas queriam saber o que os seus filhos tinham, e
também informacdes mais objetivas, pois desejavam compreender o que estava se passando,
mas ndo obtinham tais informacdes. Muitas vezes, a equipe de salde, restringe-se a responder
questionamentos de rotinas do hospital, ja que, em alguns casos, os familiares nem sabem o
que perguntar, eles ndo conseguem compreender 0 que estd acontecendo com a crianca, a
gravidade do problema e, até mesmo, o motivo pelo qual o recém-nascido necessita estar
internado na unidade (OLIVEIRA; LOPES; COLLET, 2006). Quando se fornece informacdes
aos pais a respeito da crianca internada, € imprescindivel verificar se 0s pais estdo
compreendendo a situacdo (SOBATES; BORBA, 2005). Muitos profissionais possuem
posturas incorporadas na relacdo educador-educando, em que o0 educando recebe,
passivamente, 0s conhecimentos advindos do saber do profissional, sem questionar até
mesmo suas duvidas (QUEIROS; JORGE, 2006).

A incompreensdo do que estd realmente acontecendo, acrescido do receio de
questionar o que nao foi entendido, leva as familias a um completo desconhecimento do

diagnostico, como se pode ver na fala que segue:

Me disseram que ele tinha nascido com um problema, uma andxia (FLMae).

Essa frase sozinha d& a impressdo de que a F1Mé&e sabe que seu filho sofreu uma
anoxia neonatal severa e que, em decorréncia desse episadio, ele necessitou ser internado na

UTIN. Entretanto, percebeu-se que a F1Mae falava com muita naturalidade, “meu filho teve
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uma anoxia”, o que instigou a pesquisadora perguntar a ela: O que é a andxia que seu filho

teve? Ela respondeu, apds uns segundos de siléncio:

Ah! Eu ndo sei. SO sei que ele teve uma andxia, sabe? Uma andxia no parto
(F1Mée).

Parece tdo 6bvio a expressdo, “ele teve uma anoxia, sabe” que provavelmente a Mae 1
ficou constrangida em questionar o significado do ter uma andxia. O que demonstra que
algumas informacdes eram resultantes de uma linguagem técnica e incompreensivel para as
pessoas que desconhecem a ciéncia médica. Situacdo também encontrada num estudo
realizado, previamente, por Milbrath et al. (2008), quando as autoras constataram que a
comunicacdo do diagndstico ndo trouxe os esclarecimentos necessarios para conscientizar 0s
familiares a respeito da realidade do estado de salde da crianga, levando-os a permanecerem
em um completo desconhecimento do que de fato era a paralisia cerebral.

Situacdo semelhante ocorreu com a F2Vé, como se pode ver quando diz:

E falaram que ela podia ter seqiielas (A pesquisadora perguntou que tipo de
seqlielas?) no caminha, no fala. Mas sei la. Porque eu nao sei direito o que €
que, que dize sequela (F2V0).

Na fala acima a V0 2, de forma semelhante a Méae 1, também ndo compreendia o real
significado da palavra “seqiiela”. Se procurarmos no dicionério, veremos que a palavra é
conceituada como “acdo de seguir; conseqléncia; série de coisas; sucia; bando” (COSTA et
al., 1979, p.1414). Sendo assim, pode-se considerar que o conhecimento dessa informacéo,
extremamente relevante, nesse contexto € invalido. Saber que a crianca podera desenvolver
seqlelas, sem compreender tal questdo, de nada adiantara para o cuidado a crianca.

A utilizacdo de termos técnicos, desconhecidos na linguagem comum, é considerado
um estimulo negativo no processo de adaptacdo vivenciado pela familia. E fundamental,
compreender que, quando se utiliza uma linguagem simples, trata-se o objeto com seriedade e
profundidade suficientemente facil para que seja apreendida por aqueles, cuja experiéncia
intelectual € diferente do locutor. Este fato permite uma melhor compreensdo e
esclarecimento de possiveis duvidas acerca da tematica (FREIRE; SCHOOR, 1986). Sendo
assim, ao esclarecer o diagndstico, os profissionais da salude devem utilizar uma linguagem

clara, de compreensdo simples, e ndo com terminologias especificas e proprias da area da
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salide, pois essas sdo desconhecidas para a maioria da populacio (SOBATES; BORBA,;
2005).

A comunicacdo entre a familia e a equipe deve estar embasada numa pratica
comunicacional, a qual expresse a ideologia do modelo dialégico, em que o didlogo, como
comunicagdo, coloca o emissor e 0 receptor na condigdo de sujeitos (FREIRE, 2005;
SPAGNUOLO; TORRALES-PEREIRA, 2007). Para tanto, a equipe precisa perceber a
familia e a crianga como sujeitos e ndo como um objeto em que serdo realizadas a¢6es durante
0 processo de trabalho.

Entretanto, é possivel perceber, nos trechos a seguir, que para alguns profissionais o

recém-nascido é apenas mais um integrante do grupo de risco, de uma amostra estatistica

E ai nos fomos na UTI de noite, eu o pai dela e o meu filho que tem 26 anos.
Ai a doutora me disse que o caso dele ndo era bom. Que era bem grave. Até
disse assim pra mim, entre 100% de chance ele tem 5 a 10%. Era muito
pouca chance [...] de sobreviver (F1V0).

O doutor mesmo falou comigo, disse que era grave [...Jque de 10 tirava 5
ndo lembro bem as palavras dele, mas ele me explicou assim (F6Mé&e).

Realmente, a ciéncia médica tem comprovado em suas pesquisas gque a crianga nascida
com um APGAR baixo nos cinco primeiros minutos possui uma probabilidade muito maior
de Obito neonatal, quando comparada a uma crianga com as mesmas condi¢des, cujo APGAR
manteve-se dentro dos valores considerados normais (AYLWARD, 1993; SANCHES, 1995;
ROTTA, 2002). Entretanto, essa mesma ciéncia, também, tem comprovado, com 0s avangos
tecnoldgicos ocorridos na neonatologia nos ltimos trinta anos, ter sido possivel aumentar o0s
indices de sobrevivéncia de recém-nascidos, cujos prognosticos, ha alguns anos, seriam
extremante desfavoraveis (MANCINI et al. 2004; PROCIANOY; GUINSBURG, 2005).

Nessa perspectiva probabilistica, a crianca, muitas vezes, passa a ser vista como um
elemento constituinte de uma amostra, cujas regras estatisticas tentam, cada vez mais,
estabelecer e revelar as médias que dirdo quais as caracteristicas dos grupos que irdo ou ndo
sobreviver. “Mas, enfim, o problema consiste em saber dentro de que oscilagdes em torno de
um valor médio puramente tedrico os individuos vao ser considerados normais”
(GUANGUILHEM, 1978, p.120). Com a colocacdo do autor, tenta-se realizar uma reflexao
sobre como se podera englobar nas varidveis, elementos como os vinculos afetivos da crianca,

0s quais também sdo comprovados cientificamente, como importantissimos para o
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crescimento e desenvolvimento infantil, desde a concepcéo do feto. Questiona—se, entdo, até
que ponto tudo pode ser transformado em dados estatisticos e até que ponto o profissional de
salde possui 0 conhecimento cientifico para calcular as probabilidades prognoésticas. Para a

reflexdo, enuncia-se a citacdo de Guanguilhem:

Em fisiologia, ndo se deve jamais apresentar descricdes médias de
experiéncias, porque as verdadeiras relagdes dos fendmenos desaparecem
nessa média; quando estamos diante de experiéncias complexas e variaveis,
devemos estudar as diversas circunstancias em que elas se processam
[..]J(GUANGUILHEM, 1978, p.118).

Afirmar para a familia que um RN possui de 5 a 10% de probabilidade de sobreviver,
pode ser considerado um ato “impensado”, pois essa probabilidade ira dificultar na formacao
do vinculo afetivo entre a familia e a crianga, visto que a familia inconscientemente podera
por um mecanismo de defesa, afastando-se da crianca pelo medo de sua morte, praticamente
certa ou, até mesmo, podera intensificar o processo de luto, no qual ja se encontra inserida.

Entretanto, vale ressaltar que o0s avangos no conhecimento, realizados pela
epidemiologia, foram e sdo importantes para o desenvolvimento da assisténcia prestada na
area da saude. Campos (2000, p.222) nos diz que “Nao ha como operar sem objetividade”. O
autor nos remete a relevancia de intercalar os conhecimentos adquiridos ao longo dos séculos,
pelo modelo biomédico, com o novo paradigma de assisténcia, embasado na teoria geral dos
sistemas, 0 modelo de promocdo da salde. Intercalar o uso de ambos os modelos de
assisténcia permitiria uma maior ascensdo a saude, individual e comunitaria.

Nessa perspectiva, buscou-se conhecer o que foi informado pela equipe de salde as
familias, no que concerne as sequelas advindas da asfixia perinatal, ocorrida nos recém-
nascidos do estudo. A asfixia perinatal grave, caracterizada pelo APGAR menor ou igual a
trés no quinto minuto, € um indicativo de comprometimento do sistema nervoso central
(CALIL; CHIA, 2003; LAFITTA, 2005; AURORA; SNYDER, 2005).

Sim. O doutor falo pro meu pai que ela ndo ia caminha, que ela ia te
dificuldade. Porque ela tomé &gua do parto. Falou pro meu pai. Mas pra mim
ndo falavam muita coisa, falavam mais era pro meu pai e pra minha mae
(F2Mée).

Falei com a médica e ela disse que ela teria problema, pra fala, caminha.
Alguma coisa ia acontecer (F2V0).
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E cada dia era um médico diferente, ai teve uma médica que me falou que
ela podia fica com uma sequela, e que ela ainda ndo podia me dize com
certeza o0 que seria, e do resto ela me falou o que sempre e falavam, que ela
tava reagindo bem, tudo o que aconteceu, que ela tava melhorando. (A
pesquisadora perguntou: e essa seqliela tu chegou a perguntar que tipo de
sequela e porque essa seqiiela?) € eu perguntei e ela me disse que ndo podia
me responde ainda, que tipo de seqlela, e acabo que depois disso eu nédo vi
mais essa pediatra que me falo. E ai eu perguntei pra outra médica e ela me
disse que a principio ndo, que ela néo teria seqliela alguma, depois de tudo o
gue elas viram que analisaram que ela ndo teria seqiiela alguma, e que eu ndo
era pra me preocupa com isso, porque ela disse que na verdade a crianca 1
(nome) nasceu de novo, porque eu achei que por toca nela assim ela ndo
mexia muito, ela ndo se mexia muito, nem chorava, e agora a minha dinda
me fala deixa ela chora porque as mais velhas dizem que guanto mais a
crianga chora mais ajuda a abri o pulméo (F3Mae).

Falavam assim, teve isso, teve aquilo. Hoje ela teve isso, sabe, hoje tava
assim, ou hoje melhoré alguma coisa. Me falavam que de repente ela podia
te problema, assim de concentragdo no colégio. Certas coisas me falavam,
mas ndo me disseram nada assim o, quando tu sai daqui tu leva ela pra fazé
uma fisioterapia uma estimulag&o, isso nunca me falaram (F4Mée).

As falas dos familiares demonstram que alguns deles receberam a informacao de que
seus recém-nascidos poderiam desenvolver uma sequela, uma dificuldade para andar, falar,
mas devido a impossibilidade para saber a area do cérebro lesionada, bem como sua extenséo,
nédo se pode informar com precisdo as sequelas ocasionadas pela asfixia perinatal. Entretanto,
a segunda profissional, que falou com a F3Mae, disse a ela que a sua filha ndo teria seqlela
alguma, fato cientificamente comprovado. Essa situacdo mostra, novamente, a falta de
comunicacdo entre os integrantes da equipe, visto que cada médica plantonista forneceu a
informacdo para a mae a partir do seu ponto de vista, a divergéncia entre ambas,
provavelmente, gerou uma confusdo na familia 3, a qual passou a ter dois prognésticos
divergentes em relacdo a crianga.

A F6Mae, entretanto, refere-se a uma ligacdo de amizade criada entre ela e a equipe

como um elemento facilitador na comunicacéo:

E depois eu fiz amizade, assim né, e o pessoal foi comentando que deu
complicacdo, e me explicando sabe? (F6Mae).

Outro ponto que merece destaque, € que segundo a F6Mae, foi uma enfermeira que Ihe

explicou, de uma forma clara, o que havia acontecido e estava acontecendo com seu filho.
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Ah, eu tinha tanta duvida, um dizia que era uma coisa, 0 outro dizia que era
outra coisa [...]Jaté que um dia uma enfermeira foi 14 e me disse, te acalma, é
assim, assim o problema dele (F6Mae).

Numa situacdo de comunicacdo do diagndstico, a enfermeira pode auxiliar a familia,
fornecendo apoio e informacdes baseados em seus conhecimentos técnico-cientificos e
relacionando-o0s com sua experiéncia profissional (EINLOFT, et al. 1996). A enfermeira pode
reduzir a ansiedade dos pais, explicando os procedimentos, tratamentos, condi¢fes de salde
da crianca e os cuidados a serem dispensados (SOBATES; BORBA; 2005).

As familias, quando se deparam com o0 nascimento de uma crianca, que ira
desenvolver necessidades especiais, muitas vezes buscam e necessitam, consciente ou
inconscientemente, compreender o que de fato aconteceu, qual foi 0 motivo que levou o seu

filho a desenvolver tais necessidades. Como podemos ver na fala da F4Mae:

E também nunca ninguém me disse o porqué. Sabe, eu me lembro que no
inicio eu queria muito sabe o porqué isso aconteceu, porque eu ndo tive
nada, a minha gestacdo foi tranquila, eu ndo senti dor, eu s6 senti uma dor
nas costas, eu ndo senti essa dor horrivel que tem mulheres que chegam
gritando né, na maternidade né, eu ndo senti. Entdo eu digo: mas porque
aconteceu isso ai? Ai na hora ele (obstetra) me disse ai, isso aconteceu
porque tu ndo fez forga suficiente, que eu tinha que faze um forga comprida
e ndo sei mais o que. No inicio eu ia nele e agora eu ndo vou mais|...] Foi
mais ou menos isso, ele tava, falando assim, com outras palavras, ele tava
me culpando por ela ter nascido assim porque eu ndo tinha feito a forga
desse jeito que ele disse.[...]s6 que ele também ndo me disse, nada assim oh,
ah, quando tu porque, o certo seria 0 quando tu senti tal coisa, ah, tu ta
sentindo contracdo, puxa eu nunca tive contracdo, eu nunca tive filho, né,
como é que eu vou sabe 0 que é contracdo, eu ndo tinha visdo porque eu
perguntava pra ele sobre o parto, e ele sempre dizia a ainda ta cedo, sabe era
sempre assim, ele enrolava e nunca me dizia, muito estranho, e eu nem sabia
de nada (F4Mae).

O trecho acima mostra que quando a F4Mae foi buscar, com o seu obstetra, uma
explicacdo para o ocorrido; ele, num ato opressor e antiético, culpabilizou a mae pelo que
havia acontecido. N&o cabe nesse momento encontrar “culpados”, mas certamente a mée nédo
teve a responsabilidade pelo que ocorreu com sua filha. Provavelmente o profissional, por
despreparo em lidar com tal situacdo, e talvez, por estar se sentindo pressionado/incomodado
com 0s questionamentos, encontrou na culpabilizacdo materna a forma mais “facil” de auto-
protecéo.

Entretanto, de forma consciente ou inconsciente, a mae ja se sente responsabilizada

por seu filho ser portador de necessidades especiais (BRAZELTON, 1988). Diante disso,
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comegamos a imaginar como a Mée 4 se sentiu, ao ser “culpada/responsabilizada” pelo que
ocorreu com sua filha.

A comunicacgdo, bem como a interacdo entre a equipe e a familia, é essencial para a
formacdo do vinculo entre a crianca e a familia como para manutencdo da saide mental
(psiquica) dessa. Os profissionais de salde, talvez, desconhecam a “forga” o impacto que suas
palavras podem ter na vida dos seus clientes. Muitas vezes, as palavras dos profissionais sio

compreendidas pelos clientes como “regras”, “leis”, ou seja, normas que devem ser seguidas

sem questionamento.

[...] ele (pediatra) disse um dia pra mim e pro pai dela que a crian¢a 4 (nome)
ndo era normal. Ele disse a tua filha ndo € normal, [...] mas como tu vai dize
que uma crianga ndo é normal. Tem brago, tem perna, tem tudo. N&o tem
como dize que ndo é normal. Ele podia dize, oh, mée ela tem um problema,
ah ela tem um atraso[...] Ai ele me disse que ela ndo era normal. Ai eu digo
ah, ndo o que ndo é normal, normal ndo € ele. E nunca mais eu levei ela nele.
Sabe eu fico pensando se eu conhecesse um pouco da area eu ia fica tratando
a minha filha como uma “anormal”? (F4Mae).

A Mée 4 consegue expressar a sua indignacéo pelo pediatra ter dito que sua filha ndo
era “normal”, ela ainda argumenta dizendo que, o que ndo € normal é ser tratado como
“anormal”. A profundidade das palavras do pediatra poderia ter levado a mae a acreditar que

ao invés de uma crianca, ela era mae de um ser “anormal”.

O normal ndo é uma média correlativa a um conceito social, ndo ¢ um
julgamento de realidade, é um julgamento de valor, é uma nocéo limite que
define 0 maximo da capacidade psiquica de um ser. Nao ha limite superior
da normalidade (EY, 1984:93, apud GANGUILHEM, 1978, p. 90).

A crianca com paralisia cerebral possui uma série de necessidades especiais,
entretanto, ela permanece sendo crianca, como qualquer outra, que necessita de amor, carinho,
educacdo, disciplina, convivio com outras pessoas (MILBRATH et al. 2007), sendo assim, 0
profissional de salde ao dizer que a crianca “ndo é normal”, pode fazer com que a familia
passe a percebé-la como um ser diferente e, por isso, talvez ndo precise dos mesmos cuidados
que uma crianga “normal”.

“[...] Voltar a ser normal significa retornar uma atividade interrompida, ou pelo menos
uma atividade considerada equivalente, segundo os gostos individuais ou os valores sociais do

meio” (GANGUILHEM 1978, p.90). Nesse sentido, uma crianga portadora de paralisia
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cerebral, decorrente da asfixia perinatal, ndo pode ser considerada “anormal”, pois ela nasceu
com uma série de necessidades especiais, ndo possuindo outro padrdo, que permita a ela,
retornar para a “normalidade”.

“E normal aquilo que é como deve ser; e é normal, no sentido mais usual da palavra, o
gue se encontra na maior parte dos casos de uma espécie determinada ou que constitui a
média ou 0 mdédulo de uma caracteristica mensuravel” (GANGUILHEM, 1978, p.95). Essa
situacdo leva-nos a refletir sobre 0 que e quem pode ser considerado normal, por essa
normatividade imposta por um paradigma que desconsidera as peculiaridades do ser humano,
bem como a veracidade de sua existéncia. Reitera-se, novamente, a necessidade evidente de

se rever os valores com que os profissionais prestam assisténcia a crianca e a familia.

5.1.6 A equipe de saude orientando a familia para cuidar da crianca

“Para se tornar um ser cuidador, o ser precisa primeiro ter experienciado o cuidado, ou
seja, ter sido cuidado. A capacidade de cuidar esta, portanto, relacionada ao quanto e como o
ser foi cuidado” (WALDOW, 2004, p.19). Assim, pode-se dizer que a forma como o ser
humano cuida “reflete” a forma como ele foi/é cuidado. A capacidade e a maneira de cuidar
condicionam, singularmente, a normatividade de cada ser humano. O “eu” de cada um torna-
se 0 espelho do cuidado que se presta, ou seja, o retrato do cuidado que se recebeu.

Sob essa Gtica, inicia-se essa subcategoria, que busca conhecer as orientagdes/cuidados
fornecidos pela equipe de salde e recebidos pela familia para cuidar da crianga. Como ja
enfatizado anteriormente, as criancas desse estudo sofreram asfixia perinatal grave, que
segundo a literatura, as levara a desenvolver uma série de necessidades especiais, conhecidas
como paralisia cerebral, decorrentes dos danos causados no sistema nervoso central. As
caracteristicas dessas necessidades irdo variar de acordo com a gravidade e o local, onde se
deu a leséo.

As alteracBes impostas pela paralisia cerebral terdo uma variabilidade significativa
conforme os estimulos oferecidos. O sistema nervoso central, ao sofrer alguma lesdo, com a
tecnologia atual, ainda ndo possui capacidade de reconstituigdo, entretanto, ele deve ser
estimulado precocemente e de forma intensiva, porque quanto mais estimulado, melhor sera a
sua resposta, ou seja, a estimulacdo precoce pode diminuir, consideravelmente, os déficits de
desenvolvimento (ROTTA, 2002).
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Sendo assim, o cuidar dessa crianga emanara uma serie de peculiaridades, exigidas
para suprir as necessidades especiais da crianga e, por isso, a familia precisa ser capacitada e
preparada para cuidar da crianga. Sob essa perspectiva, buscou-se conhecer se as familias

receberam orientacdes sobre como cuidar da crianga.

N&o, ninguém deu cuidado especial nenhum. S6 mandaram eu observar ele,
mas ndo me deram cuidado especial nenhum (A pesquisadora perguntou: o
que te pediram pra observar?) Ah ndo sei s6 disseram pra observar, acho que
era se ele comia bem, dormia bem, néo sei bem (F1Mae).

Pra mim ndo, pra mim eles ndo disseram nada. Até quando ele saiu (do
hospital) eu tava junto com a guria (FLM&e) e tudo, mas elas ndo disseram
cuidados especiais, s6 disseram que ele tava bem (F1Vé ).

N&o, me falaram nada (F2V0).

N&o, ndo disseram nada, assim, de cuidado (F2V0).

As falas acima mostram que essas familias ndo foram orientadas sobre como cuidar da
crianca. Apenas a F1Mae diz ter sido orientada a observar seu filho, entretanto ao questiona-la
sobre o0 que ela deveria observar, ela ndo soube responder. Orientar a mée a observar algumas
caracteristicas na alimentacdo, no crescimento e desenvolvimento da crianca é algo
imprescindivel, mas é fundamental que a mae, ou quem for o cuidador-observador, saiba o
que ele deve observar.

O emissor e o receptor em um dialogo devem falar a mesma “lingua”. As expressoes,
as palavras utilizadas, precisam ser entendidas por ambas as partes; caso contrario o receptor
passa a ser um deposito de informacdes. Ele recebe uma série de conteidos, mas que ele ndo
consegue absorver, ndo ocorre uma colocagdo pratica da informacgédo recebida (FREIRE,
2005). Se a mae ndo souber como e o que ela deve observar, ela ndo poderd colocar em
pratica tal acdo. A colocagdo prética da informagdo é fundamental para a familia cuidar da
crianca. Para Anderson (2007), por menor que seja a adaptacdo na rotina familiar para o
cuidar da crianga com paralisia cerebral, os resultados podem ser extremamente significativos,
tanto para o crescimento e o desenvolvimento infantil, quanto para a minimizagéo do estresse

familiar.

Ah, falaram s6 que tinha que toma o leite NAN, mas é tri caro né? Oh eu
guardei o papel, v&? (F2Mae).
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Um médico, eu ndo tinha visto ele todo o tempo que eu tava na UTI e nem
na intermediaria, eu ndo tinha visto ele, mas no dia que eu vim pra casa ele
me falou algumas coisas que eu tinha que faze, tipo cuida quando eu desse
banho, o principal era cuida o pulmdo dela, que eu ndo podia da banho num
lugar e sai pra outro, que tinha que te cuidado com a pneumonia, com o frio,
gue era pra deixar ela sempre num lugar s6; ndo ta mudando de ambiente o
tempo inteiro, pra mim leva ela pra faze o teste do pezinho, isso ele falou
também. Ai me deu a receita, até me deram um remédio la 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, uma vez a guria queria que eu desse banho nela dentro da UTI, mas eu
disse que eu ndo me sinto pronta, eu tinha medo né, dai quando ela foi pra
pediatria me deram uma banheira e te vira, oh, a agua é ali no chuveiro, pega
ali e d& o banho, tipo toma que o filho € teu, mas ta é meu, mas eu so tinha
dado 1 banho numa crianga em um estagio, dai vi a guria dando banho nela
ali, mas o que eu sei de da banho, foi 0 que eu aprendi no estagio, do meu
curso, que tu tem que pega por aqui e tal, tapa o ouvido e tal, porque ali, tu
acha que me disseram alguma coisa, ndo, € toma a banheira e te vira, pega a
banheira e tchau, ninguém me falou nada o tem que dar banho assim
(FAMée).

Cuidado com ele? Assim oh, doutora disse pra mim que ele é uma crianca,
assim oh, que tem que ter varios cuidados. No caso assim oh, pegar vento
encanado que ele tem pulmdo menor, pé Deus o livre, pega uma pontada,
né? Deus o livre [...]. E cuidar se ele ndo vomita verde [...],tem que ta
cuidando, cuidar ele por causa de ndo vomitar verde e tomar cuidado foi o
que ela me disse pra mim.A pediatra [...]JE que eu me lembro s6 assim. Nés
saimos da UTI fomos pro (Semi-extensiva) intermediario. Assim dizer
cuidados ndo, s6 depois a doutora que eu comecei a falar 1a falou pra mim
gue ndo usasse perfume, que ndo usasse talco, perfume, talco, cheiro, coisas
forte, assim ndo, que ndo era pra usar (F6Mae).

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

A F2Mae menciona ter sido orientada a alimentar o seu filho com NAN, mas diz que
este € muito caro, ou seja, financeiramente inviavel. Ao se realizar orientacdes para o cuidado,
o profissional também deve considerar as questdes financeiras. E importante saber se o cliente
terd ou ndo condigdes psiquicas, econdmicas, sociais, de seguir as orientacles, ja que muitas
vezes, ele pode sentir-se acanhado, para perguntar alternativas que poderiam ser utilizadas. Se
0 NAN é dispendioso para o poder aquisitivo da Familia 2, qual poderia ser entdo a
alternativa?

A FAMée fala sobre a dificuldade sentida por ela para dar o banho em sua filha. Vale
destacar que o banho deve ser um momento prazeroso, onde se pode fortalecer o vinculo entre
a mée e o filho, estimular as habilidades motoras, cognitivas da crianca (ANDERSON, 2007).

Quando ela foi estimulada a dar o banho na UTIN, sentiu-se insegura para fazé-lo naquele
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momento, entretanto, na pediatria, foi “obrigada” a realizar o banho sozinha. A acdo de dar o
banho pode parecer simples, mas a F4AM@&e ndo se sentia segura para realiza-lo. A crianga
acabara de sair da unidade semi-intensiva, fazendo com que a Mae ainda a considere muito
fragil, situacdo que explica perfeitamente o receio materno. Situacdo semelhante foi
encontrada num estudo desenvolvido por Collett e Rocha (2004), em que identificaram que a
enfermagem ndo estabelece um didlogo com as mées sobre o cuidar, sobre como cuidar da
crianca. Elas concluiram que para a enfermagem é como se a mae tivesse a “obrigacdo” de
saber e de fazer certas acdes como o dar o banho. Sendo assim, os profissionais de salde que
estavam trabalhando na pediatria poderiam ter minimizado esse medo, com uma atitude
simples, como acompanha-la durante o primeiro banho.

A fragilidade da crianca costuma ser uma situacao assustadora para 0s pais, em muitos
casos, eles a percebem como uma porcelana chinesa, o que faz com que se sintam com muito
medo de errar e por isso ficam, extremamente, inseguros (MALDONADO; DICJSTEIN;
NAHOUN; 1996).

Sabe, eu dizia assim, pra minha mée, eu ndo vou consegui cuida dele, e ela
dizia assim, como ndo vai consegui tu ja tivesse um [...]JEu cheguei em casa,
asssim, e eu dizia e o pai 5 (nome) falou como é que tu pega ele? Eu nao sei.
[...] Porque quando ele veio pra cé ele era um ratinho [...] (F5M&e).

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 bebég,
tdo pequeno, e que acabara de receber alta hospitalar.

A familia e a equipe de satde possuem pelo menos um objetivo em comum, que é a
salde, bem-estar da crianca, assim, deve-se valorizar as possibilidades do desenvolvimento de
acoes que permitam a producdo de um maior grau de autonomia para prestar o cuidado
(COLLET; ROCHA, 2004).

O cuidar da crianca, também, é cuidar de sua familia. Apoiando a mée, o pai ou outro
integrante dessa familia, permite que ela consiga aperfeicoar as suas habilidades, reduzir os
seus medos, clarear suas fantasias, auxiliando-os a perceber a crianga como um ser real,
diminuindo o esteredtipo de uma figura fragil e “in-manipulavel/intocavel” passado para 0s
pais durante a internacdo na UTIN.

Todas as oportunidades devem ser aproveitadas, pelos profissionais da saude, com
énfase na enfermeira, para conversar, trocar experiéncias com os pais, mediando condicoes

para o cuidar da crian¢a (QUEIROS; JORGE, 2006). Os momentos devem ser valorizados e
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tratados como impares, no processo de capacitacdo/preparo dos pais para a alta hospitalar e
principalmente, para cuidar da crianga no domicilio. Essa situagdo é salientada no trecho que

segue:

Sei & eu acho assim, que eram préa te me dito, algum médico, era pra te
conversado comigo, assim sobre isso ai dela, sabe, dela te esse problema,
tipo que eu poderia te levado ela cedo, “olha leva ela mée, leva ela na
APAE. Sei la onde, mas comeca a faze, claro que com certeza alguma coisa
ela fica, ela ndo ia fica sem seqiiela nenhuma, com tudo o que ela passo, ta
gue eles ndo saibam o tamanho da sequela, mas eles imaginam que vai te
alguma coisa, entdo porque ja ndo comeca a faze a estimulacdo precoce, ndo
ia custa nada, né, até na APAE pra faze uma avaliacdo, porque tem crianca
gue entra na APAE com um més e ja iam vé alguma coisa, eu acho que isso
ai eles eram pra te falado mais, da mais assim, 6, explica melhor, isso ai, fala
também que ela podia te mais tipo de doenca, assim tipo pneumonia, essas
doencas respiratérias (F4AMae).

A F4Mae descreve, no depoimento acima, a falta de um encaminhamento para a
estimulacdo precoce, criticando a auséncia de ser referenciada para um servico especializado
de atendimento para a sua filha. A auséncia de um dialogo eficaz entre a equipe de saude € a
familia levou a uma postergacdo, desnecesséria, do inicio do tratamento.

A crianga, nessa situacdo, ao receber a alta hospitalar deveria ser encaminhada para
um servico de estimulagdo precoce, para que se pudesse iniciar um trabalho o mais
prematuramente possivel, a fim de atingir o alcance maximo das suas potencialidades,

indiferentemente de suas necessidades especiais.

53 O PROCESSO DE ADAPTACAO DO SER FAMILIA PARA CUIDAR DA
CRIANCA

Inicialmente, analisaram-se as unidades de registro, conforme apresentacdo no quadro
4, para formar as sub-categorias e, consequentemente, as categorias.

O processo de adaptacdo do ser familia para cuidar da crianca, dividi-se em duas sub-
categorias: O cuidado a crianca com paralisia cerebral: um continuo processo de adaptacao, e

as redes de apoio.
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QUADRO 4 - O processo de adaptacdo do ser familia para cuidar da crianca

Categoria Sub-categoria Unidade de registro

A cultura, as crencas
os valores

O cuidado a crianga

O processo de O cuidado a crianga com
adaptacdo do ser familia | paralisia cerebral: um O conhecer e 0 ndo
para cuidar da crianga continuo processo de | conhecer as necessidades
adaptacdo especiais
As redes de apoio Os sujeitos

A influéncia no cuidar

Fonte: Milbrath e Siqueira, (2008)

5.2.1 O cuidado a crianga com paralisia cerebral: um continuo processo de adaptacao

“Né&o existe nenhum estagio que provoque mudanga mais profunda ou que signifique
desafio maior para uma familia que a adicdo de uma crianga no sistema familiar” (BRADT).
A chegada de um novo integrante ao universo familiar € um episodio impar para 0s membros
deste grupo, visto que cada individuo passa por um processo de adaptacdo, em decorréncia
desse evento.

A familia é compreendida como um organismo vivo, que possui limites definidos e
elementos que interagem mutuamente entre si, € em um ambiente, onde qualquer alteracdo em
um dos integrantes causa impacto nos demais, afinal convivem em rede; estando, entdo,
interligados (MALDONADO 1989; WONG; WHALEY, 1989; SAORES, 2006). O
funcionamento familiar pode ser comparado a sistemas com limites, funcdes e regras de
interacdo definidas por seus integrantes, 0s quais possuem seus papéis pré-estabelecidos
(NEDLMAN, 1997). As relacbes familiares sdo estabelecidas em decorréncia de amplas
negociacdes e de redefinigcdes de papéis e fungdes (BERTHOUD; BERGAMI, 1997).

A partir de entdo, surge a necessidade de se (re)organizar, com a chegada do bebé, em
relacdo as expectativas, ao estilo de vida, ao relacionamento com os demais parentes e

amigos, o que leva a familia a encontrar-se em uma situacdo extremamente vulneravel, que
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sd&o mediadas e, concomitantemente, mediam uma série de negociacfes a fim de que possa se
adaptar as mudancas repentinas e acumulativas que ocorrem (BERTHOUD; BERGAMI,
1997).

A familia é uma unidade social que constr6i um modo de viver que lhe é
préprio, estruturado em crencas e valores que sdo derivados da historia de
vida de cada pessoa que a compde, da histéria de vida das familias de
origem, da historia de vida da prépria familia. Ela tem sua propria cultura
que estrutura e fundamenta seu funcionamento (WERNET, 2007: 28).

A cultura de determinada familia ou sociedade é um sistema simbdlico, que pode ser
percebido nas estruturas, expressdes e nos principios ideoldgicos do grupo (QUEIROS;
JORGE, 2006). Ela, também, refere-se aos valores, as crengas, as normas que regem parte do
cotidiano de cada ser humano (TEIXEIRA et al. 2006). Dessa forma, é responsavel pelas
atitudes, acOes, pela forma de cuidar, pelas atribuigdes impregnadas nos papéis a serem
desenvolvidos, por cada um dos individuos que compdem o ser familia com uma determinada
cultura.

Sob essa Otica, pode-se dizer que a familia vivencia cada evento a partir dos
significados que ela d& a esse evento (WERNET, 2008). As crencas familiares influenciam,
intensamente, a forma como familia funciona como um organismo vivo e, principalmente,
como ela reage e adapta-se as adversidades.

Sendo assim, as repostas obtidas pelos sujeitos, sejam elas adaptativas ou ineficazes,
terdo repercussoes no todo, influenciando toda a teia de inter-relagdes que compdem o sistema
familiar. Essa situacdo € explicada pela Teoria Geral dos Sistemas em que “todas as variaveis
no sistema estdo interligadas, a rigidez em uma delas afetard também as outras, e a perda da
flexibilidade propagar-se-a por todo o sistema” (CAPRA, 2006, p.267). Dessa forma, cada
individuo é importante para o todo, cada resposta influenciara na forma como o todo ira se
adaptar a nova situagéo.

Nesse momento, sendo a familia sabedora, ou nédo, das necessidades especiais portadas
pela crianga, ela vivenciard em sua estrutura organizacional uma redefinicdo de papéis. “Um
papel como uma unidade de funcionamento da sociedade, é definido por um conjunto de
expectativas sobre a forma como uma pessoa que ocupa uma posi¢ao se comporta em relacdo
a uma pessoa que ocupa uma outra posicao” (ANDREWS; ROY, 2001, p.30).

Assim, a mulher deixa de ser apenas “mulher”, “estudante”, “trabalhadora”, “esposa”

e agrega aos seus papéis a maternidade. Da mesma forma, ocorre com o homem, entretanto,
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ao homem “pai” ndo é feito uma cobranca tio acirrada quanto a mulher — mée. E
fundamental, se ter a compreensdo que o novo papel a ser desempenhado, assim como 0s
papeis, que outrora 0 sujeito ja possuia, encontram-se impregnados por uma normatividade
social e, especialmente, pela normatividade familiar.

O novo papel a ser desempenhado, portanto, pode ser compreendido como o
comportamento esperado pela sociedade quando um individuo ocupa uma determinada funcéo
(ANDREWS, 2001). No caso, o comportamento esperado por cada familia, € um estereotipo
criado por ela. O papel esperado sera condizente com os valores, crencas e a cultura que lhes
S30 proprios.

Desempenhar o papel de ser mée é considerado um dos eventos de maior magnitude
na vida da mulher, pois, ela é apresentada a uma nova realidade, a uma nova “vida” que nao
pode retroceder (WERNET, 2007). Com essa perspectiva, buscou-se junto as familias

conhecer as mudancgas ocorridas com 0 nascimento da crianga e cuidado.

A gente sempre muda, a gente tem sempre que pensa nos filhos, sempre os
filhos em primeiro lugar [...Jeu tive que para de trabalha, por causa da minha
pressdo, e porque eu fiquei com sindrome de panico e depressao e por isso
eu ndo pude mais trabalha (F1Mae).

Tudo muda, tudo, assim, tudo mesmo. Eu parei de estudd quando eu
engravidei, e dad de mama mesmo é uma coisa que eu nunca tinha imaginado,
eu botei ela no meu peito, ah e como duia. E pra mim foi tdo, ndo sei
diferente, porque eu tava acostumada, a sai, € a faze um monte de coisas € eu
ndo podia mais, foi muito estranho, mas em seguida a minha mae ja pegou
ela pra cria, e eu sempre morei aqui com ela e a minha mée, e sé depois é
gue a minha vida voltou mais ou menos ao normal (F2Mae).

O que mudou foi sé nesse inicio porque eu ndo parava em casa eu vivia
sempre na rua ou eu tava trabalhando ou andava sempre com o Pai 3(nome)
pra cima e pra baixo, eu fazia curso eu trabalhava, estudava, e ai quando ela
nasceu foi s6 uma parte da minha liberdade que eu perdi, mas foi s6 isso, pra
mim néo faz diferenca. E como se eu tivesse passado a vive pra ela (nome).
Mas a minha mde me ajuda muito, se tive que fica com ela pra mim faze
qualquer coisa ela sempre fica, e o0 pai dela também (F3Mae).

Ah, a minha vida era bem diferente, porque eu estudava, eu estudava de
manhd, estudava de noite, e quando ela nasceu eu parei tudo, ai quando eu
terminei o técnico foi uns dois meses antes dela nasce, ai ndo deu nem pra
trabalha, né, eu trabalhei um més e pouco depois que ela nasceu, trabalhei
dois meses, foi s6 0 que eu trabalhei, mas eu ndo sabia, eu ndo sabia de tudo
iss0 ai que ia acontece, né que ia tem que ta sempre na correria com ela, mas
também eu ndo posso faze nada, porque nem escolhinha né, ndo aceitam, ou
vou bota ela numa escolhinha pra deixarem ela jogada de repente, ou entdo
bota ela numa escolhinha que seja carissima, porque de repente é a Gnica que
aceita, € uma que tem aqui perto, parece que aceita, mas eu nem sei quanto
gue é por més, mas eu acho que deve ser uns 400 reais por més, entdo antes
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era uma coisa e agora € s6 em funcdo dela né, é médico, é toda a fungdo
(FAMae).

Mudou bastante, antes era muito menos responsabilidade. [...] e agora até pra
sai é dificil,eu, assim, ndo consigo mais sai de casa, sabe [...] porque cuida
de dois ndo é facil (F5Mae).

Eu tive que para de trabalha, que eu sempre trabalhei, né? Eu tive que parar
(FEMae).

Os depoimentos acima mostram que as maes abdicaram de outros papéis, para
tornarem-se mées. A F1Mé&e, F3Mae e a F6Mé&e foram obrigadas, pela situacdo, a sairem de
seus empregos, bem como a F2Mée, F3Mae e a F4AMa&e que trancaram seus estudos. A F4Mae
fala que ap0s o0 nascimento chegou a trabalhar, entretanto, os cuidados e os tratamentos de que
sua filha necessitava e, ainda necessita, fizeram com que parasse de trabalhar. Além de se
adaptar ao seu novo papel de mée, ela vivenciou a adaptacdo ao papel de ser mde de uma
crianca portadora de necessidades especiais. A F5Mae, por sua vez, relata a abdicacdo de sua
vida social em prol de seu filho, expressando a dificuldade sentida por ela para cuidar de seus
dois filhos.

E importante salientar que a pessoa nem sempre, escolhe o papel a ser assumido. Essas
mées ndo escolheram desempenhar o papel de ser mde de uma criangca portadora de
necessidades especiais. Um trabalho realizado previamente por Milbrath et al. (2008b)
confirma essa questdo ao encontrar em seus resultados que as mulheres do seu estudo
referiram uma naturalidade ao tornarem-se maes, entretanto, as mesmas mulheres
referenciaram uma mudanca completa em suas vidas ao perceberem/compreenderem a
diversidade de cuidados especiais de que seus filhos necessitariam em decorréncia da paralisia
cerebral.

O ato de cuidar de uma crianca, um filho, é algo extremamente complexo e singular
para cada cuidador. Esse ato ndo pode ser visto apenas como uma acgdo isolada, de quem
cuida, mas deve ser compreendido como uma resultante de diversos fatores, como a cultura,
as crencas as vivéncias do cuidador, que no momento de prestar o cuidado, desaguam numa
mesma direcdo, formando o processo de cuidar. O cuidado prestado a crianca é, portanto, a
expressao do ser interior dos pais.

O processo de tornar-se mae € considerado um longo processo de aquisicdo do papel
de mae. Esse periodo é fortemente influenciado pelas crencas, culturas, conhecimentos,
aspectos socio-econdmicos (WERNET, 2007). As tendéncias do cuidado da mée para com o

bebé é uma situagdo extremamente complexa. Segundo Bowbly (2002, p.425) “deriva ndo so6
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de sua dotacdo inata mas também de uma longa historia de relagBes interpessoais em sua
familia de origem (e também, talvez, no seio de outras familias), assim como da longa
absorcdo dos valores e préaticas de sua propria cultura”.

Essa questdo pode ser comprovada quando as maes foram questionadas se elas
gostariam de ter recebido alguma orientacdo para cuidar de seu filho por parte da equipe de
salde e se essa informacdo teria auxiliado ou auxiliaria a cuidar da crianca. Como se pode

perceber nos depoimentos que seguem:

E mas ninguém me ensinou nada, 14 no hospital, eu fui aprendendo conforme
o tempo, fui aprendendo as maneiras antigas a ndo dar banho, no sétimo dia
ndo sai pra rua, eu aprendi assim, cuido dele da maneira que a minha vé
criou a minha mée e a minha mae me criou (F1Mae).

Eu acho que, assim, olha, eles podiam até tentar me dar informacdes de
como fazer, de como ndo fazer, mas ndo ia adiantar muito, porque na real a
gente nunca faz o que dizem, né? [...]Jentdo assim, se eu tenho duvida de
alguma coisa, tipo, sei I&, qualquer coisa eu pergunto pra minha mae, ou pra
minha sogra (F5Mée).

As falas demonstram que as maes buscam no conhecimento empirico/popular de suas
matriarcas, a forma como devem cuidar de seus filhos. Um ponto que merece ser salientado é
quando a F5Mae diz “eles podiam até tentar me dar informacdes de como fazer, de como nao
fazer, mas ndo ia adiantar muito, porque na real a gente nunca faz o que dizem, né?”. A
expressao utilizada pode, num primeiro momento, passar a impressdo de que para ela a
educacdo em saude é algo desnecessario, entretanto, provavelmente, as experiéncias que ela
possui de orientacGes para a saude, resumem-se a prescri¢cdes de como se deve fazer, do que é
errado, do que € correto. Essa pratica desvaloriza o conhecimento dela, mée, e de seus
ancestrais e a sua existéncia como um ser pensante. Por esse motivo, as orientagcdes e a
educacdo em saude devem visualizar o ser humano como um todo, e o conhecimento precisa
ser construido em conjunto, valorizando ambos 0s saberes, técnicos e empiricos.

Com a necessidade da transicdo do papel de ndo-mée para mée, a mulher comeca a
buscar informacdes relativas ao novo papel a ser assumido. A procura por um modelo que ela
possa seguir geralmente a leva a visualizar, na sua prépria figura materna, o “ideal” do
“papel” a ser alcangado (NUWAGHID, 2001). “A experiéncia da mde em sua familia de
origem, também mostrou ser prenincio do modo como a mde tratard o bebé” (BOWBLY,

2002, p.426). Se a mulher possui a tendéncia, inconsciente, de visualizar na sua mée a figura
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materna, a qual ela deve se assemelhar, é perfeitamente compreensivel que ela procure cuidar
de seu filho da forma como foi cuidada e que busque e siga as orientagfes dessa figura.

Segundo Teixeira et al. (2006) as avos sdo consideradas cuidadoras significativas no
ambito familiar. Elas transmitem seus conhecimentos e sua cultura, sendo valorizadas e
respeitadas por suas experiéncias e vivéncias, entretanto, esses conhecimentos muitas vezes
vém permeados por mitos, crencas, valores e tabus.

A transmissdo dos conhecimentos, valores, tradi¢Ges e rituais realizados de geracao
para geracdo (de mae para filha) é o que a literatura conceitua como transmissdo
intergeracional. Essa heranca familiar tem-se refletido nas proprias relacfes da familia,
afetando, particularmente, as aliangas, 0s pactos e a convivéncia entre 0os seus membros
(LISBOA; CARNEIRO; JABLONSKI; 2007). A familia como um sistema vivo possui entre
seus integrantes uma peculiaridade, de transmitir/passar aos seus descendentes uma série de
significados, que de uma forma quase inconsciente influenciam nas concepgdes e a¢oes dos
seus membros.

Nessa perspectiva, pode-se dizer que todos esses significados (cultura, valores,
crencas) sejam eles concebidos pela heranca familiar ou adquiridos através das préprias
experiéncias dos sujeitos, sdo os responsaveis pela forma como se dard a reorganizacado
familiar com a chegada do novo integrante, bem como a redefini¢do dos papéis e, também, a
maneira como essa familia ir& cuidar de seus filhos.

Outro ponto que merece destaque é a importancia que as crencas possuem no

processo de adaptacdo e no cuidado prestado a crianca.

Ah! a crianca 2 (nome) quando ela era pequenininha ela me deu muito
trabalho, saiu muita coisa no corpo dela (Perguntou-se 0 que saiu no corpo
da crianca?) N&o sei 0 que era, assim, era uma coisa na pele dela, quando eu
tirava a roupa vinha tudo colado, assim, ah foi brabo, eu custei a cura ela, era
um remédio e outro, um me ensinava uma coisa e eu fazia, o outro me
ensinava outra coisa e eu também fazia, botava cha, fazia de tudo, mas eu
nem sei 0 que era aquilo que ela teve (F2V0).

A F2V06 descreve uma série de “crendices” populares que ela utilizou para tratar e
curar uma doenca que estava afetando sua neta. Vale ressaltar que em nenhum momento
relatou ter levado a crianga para atendimento médico. A crenga da cura por meio do
“empirismo” também foi fortemente relatada pela F1V6, como se pode ver no trecho que

segue:
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Tenho muita fé em Deus, ai de noite eu fui 14 na UTI de noite na hora da
visita, passei na igreja e o pastor me deu um 6éleo ungido, elas ndo deixaram
entrar.[...]JEu sou evangélica. Ai ele disse que, a enfermeira disse que ndo
podia entrd, que era dia dos pais e ndo deixou eu entra. A enfermeira-chefe
da UTI, ai eu disse pra ela, bom entdo me faz um favor pra mim, me leva
esse 6leo, me unge ele, unge o bercinho dele e unge as tuas méos que, em
nome de Jesus, vai curar, Deus vai te abengoar tuas mdos pra toca nas
crianca, [...] E ela foi. Ungiu ele, ungiu as méo dela [...] (Foi perguntado a
v0, entdo a senhora acha que esse dleo foi responsavel pela melhora de seu
neto?) Sim minha filha (entrevistadora) eu tenho certeza, eu ndo acho eu
tenho certeza que foi o 6leo, Jesus que curou 0 meu neto (F1V0).

Para a F1V0, a melhora e a alta de seu neto da UTIN foi um milagre, uma bencéo de
Deus. Nesse momento, ndo se pretende entrar no mérito, se o ocorrido foi ou ndo um milagre,
ou em pormenores de religido, o que se pretende com o depoimento da F1V6 é mostrar como
as crengas pessoais e familiares influenciam no processo de adaptacdo e na forma como a

familia cuida da crianca.

Ele ¢ uma crianga que ndo d& trabalho nenhum [...] é uma perfeicdo de
salde, alegre, brincalhdo, s6 ndo fala ainda [...] vou te dizer assim, ele foi
gracas a Deus maravilhosamente abengoado, gracas a Deus [...] (F2V0).

Na fala acima, a F2V0 diz que seu neto tem uma “perfeicdo de saude”, o que é
estranho, pois como uma crianga que sofreu uma asfixia perinatal grave tem uma saude
perfeita? Tamanha € a crenca dessa familia no que eles descrevem como “milagre”, que
poderia “impedir” ou normalizar qualquer alteragdo no crescimento e desenvolvimento da
crianga.

A equipe de saude, ao abordar uma familia que possui essa visdo de mundo, precisa
redobrar sua atencdo ao cuidar dessa familia, pois suas crencas sdo extremamente fortes e
presentes em suas vidas, o que pode levar a um afastamento da equipe se ela se sentir
desvalorizada, banalizada. Portanto, indiferentemente das crengas, culturas e valores
familiares, a equipe de salde necessita valoriza-los e integra-los em seu processo de trabalho
para conseguir atuar como uma rede de apoio capaz de proporcionar a familia respostas
adaptativas em seus processos de adaptacao.

Sob a 6tica da influéncia da cultura, crencas, valores no processo de cuidar da crianca,

perguntou-se aos sujeitos como € para eles cuidar da crianca.

Olha, pra mim é normal, ela é uma criangca normal, que nem as outras
(F2Mée).
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Cuidé pra mim, cuida da crianca 3(nome) € a maior satisfacdo na minha vida
porque ela ndo me déa trabalho algum, ela ndo me d& nenhum trabalho ela é
uma crianca boa, assim, ela ndo é quieta mas ela também néo é tinhosa ela é
muito boa de se cuida, e assim desde pequininha eu néo tive dificuldade de
crid ela. Gracgas a Deus, depois de tudo o que aconteceu com ela (F3Mae).

Ah! é cuidar como eu cuidava do outro, porque eu tento ndo botar na minha
cabeca que ele tem um probleminha assim, se ndo acho que eu vou ficar
assim: ele tem um problema, ele é doente, né? Entdo eu trato ele que nem o
outro, s6 que eu cuido mais por causa que eu tenho medo, Deus o livre se ele
fica doente ou baixar de novo (F6Mée).

A F2Mée fala que cuidar de sua filha é normal, é como cuidar de qualquer outra
crianga. Provavelmente, para ela, toda a crianga seja cuidada da mesma forma. Ja a F3Mae diz
que cuidar de sua filha é algo gratificante, e traca um paralelo entre a dificuldade sentida num
primeiro momento quando a crianca nasceu e foi internada na UTIN, agregando-se ao medo
da perda/morte, parece minimizar qualquer outra dificuldade que ela venha a ter. A F6Mae
procura cuidar igualmente de seus filhos, mas tem cuidado especial para que a crianga 6 ndo
fique doente, ela segue a orientacdo que recebeu como foi visto na categoria anterior para
cuidar para que ele ndo desenvolva um novo problema respiratorio.

Dentre as formas como as familias do estudo cuidam de seus filhos, foi possivel
encontrar semelhangas no que diz respeito ao cuidar embasado nas crencas, valores, culturas e
experiéncias prévias. Entretanto, ao analisar os dados, o fato que mais chamou a atencéo foi a
diferenca encontrada no processo de cuidar. Quando a familia encontra-se consciente do
diagnostico da paralisia cerebral e da multiplicidade de cuidados especiais de que a crianca
necessita devido a patologia, e de quando ela desconhece ou quem sabe, nega, por um
mecanismo de defesa, tal situacéo.

Das seis familias, apenas a familia 4 demonstrou conhecer o diagnéstico e cuidar da

crianca, a fim de suprir suas necessidades especiais.

Ah, as vezes é dificil, porque ela s6 que fica comigo, ela s6 toma leite
comigo, a mamadeira ela que toma s6 comigo, ela ndo toma leite nem com o
pai dela, é s6 eu, e é dificil assim, pra da banho [...]J(A pesquisadora
perguntou como era o banho?) Ah, eu boto ela na banheira e coloco ela
sentada ali dentro, as cansa porque tem que fica segurando porgue ela se
atira muito pra trés, entdo eu seguro ela e boto ela na banheira, e do banho
nela, e quando eu vou no cassino, eu boto ela no chdo e tomo banho junto
com ela. Mas assim ¢ dificil, porque ela ndo gosta muito de toma liquidos
porque ela se engasga um pouco pra engoli, e eu tenho que ta sempre
oferecendo, porque ela ndo pede, e eu tenho que ta sempre adivinhando as
coisas, e é bem complicado pra mim, fora que ela é pesada pra mim agarra
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ela no colo o tempo inteiro, e fora que tu cansa, né? E bem dificil
(chorando)(F4Mae).

Cuidar de uma crianca com 0 que se denomina padrdo de crescimento e
desenvolvimento “normal” ja é algo considerado complexo e que consome tempo, mas
quando a crianca tem paralisia cerebral, o cuidado diario se torna mais complicado pelos
problemas clinicos, pelas dificuldades no movimento e atrasos no desenvolvimento
(ANDERSON, 2007).

“A adaptacdo a situagdo de ter um filho com paralisia cerebral ndo acontece
magicamente. E um processo complicado e permanente” (GERALIS, 2007, p.38). Assim, as
familias vivenciam continuamente um processo de adaptagdo que, muitas vezes, €
recomecado a cada novo tratamento, (re)internacdo hospitalar, bem como com as etapas do
processo de crescimento e desenvolvimento da crianga. Essa situacéo fica evidente no trecho

que segue:

Ah, ela de manha assim ela acorda, ai duas vezes por semana de manhd ela
tem natacdo, ai duas vezes por semana ela tem estimulacdo precoce e uma
vez por semana ela tem fisioterapia, ai ela acorda toma leite, almo¢a toma
banho, vé a Xuxa que ela gosta, ou o Barnei, e também a gente sai bastante,
eu td6 sempre com ela na rua [...] mas assim, o meu dia é em volta dela
porque sai da fisio leva pra natacdo, sai da natacdo leva pra
estimulacéo[...](F4Mée)

O dia-dia da F4AM&e, como cuidadora de uma crianga com necessidades especiais, gira
em torno do tratamento de sua filha, buscando possibilitar, potencializar a0 maximo o seu
crescimento e desenvolvimento.

O desconhecimento do diagndstico e da importancia da estimulacdo precoce gera uma
grande preocupacgéo, quando se pensa que de todas as criangas que nasceram com asfixia
perinatal grave, pelo APGAR no quinto minuto menor ou igual a trés a, apenas uma, a crianga
4, esta tendo disponibilizado o tratamento apropriado. Os niveis de paralisia cerebral nédo
foram levantados com o estudo, mas esse indice de APGAR, no minimo, sugere a necessidade
de uma estimulagdo precoce, a fim de minimizar e, quem sabe, sanar as necessidades
especiais.

Seguindo nessa perspectiva, também, evidenciou-se que as preocupacoes, expressadas
pelas familias, para com o futuro da crianca estdo ligadas com o conhecer e o desconhecer as

necessidades especiais da crianga, Como vemos a segulir:
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Minhas preocupacdes é o futuro, né que hoje em dia a gente t& vendo cada
vez pior o futuro né, o futuro das criancas ta cada vez pior é essas drogas
essas bebidas essas coisas, eu tento aconselha eles 0 maximo que eu posso,
tento mostra o jeito melhor de vive, assim como a minha mée e ensinou,
trabalhando, fazendo tudo do bem e do melhor, é o que eu tento ensinar pra
eles, tomara que eles aprendam (F1Mae).

[...] Hoje em dia tem muita coisa que a gente tem que abrir o olho, tem
droga, tem violéncia, tem muita, muita coisa [...] (F5Mae).

Em contrapartida a FAMae fala de suas preocupacfes embasadas nas necessidades

especiais de sua filha:

Eu acho que eu tenho muito medo dela ndo consegui faze as coisas, dela ndo
i pro colégio, dela ndo caminha, dela ndo fala, entdo por isso que a gente
procura, ta fazendo o possivel para que ela consiga faze as coisas (F4Mae).

A F4AMae preocupa-se com o desenvolvimento de sua filha, com sua insergcdo na
escola, subjetivamente, ela expressa estar dando o melhor de si, estar fazendo tudo o que for
possivel para possibilitar ao maximo o crescimento e desenvolvimento de sua filha. No que se

refere & insercdo escolar a F2Mée, expressa 0 medo do preconceito.

Olha é os pezinhos dela, eu tenho medo que ela cresca e fique deifeituoso, né
porque por enguanto ela é pequena, tenho medo né depois ela vai pra escola
podem fica rindo dela, mexendo, assim com ela (F2Mée).

A F2Mae, mesmo desconhecendo o real diagndstico da paralisia cerebral, sabe que ela
tem uma necessidade especial e associa a alteracdo ortopédica de sua filha como um
“defeito”, algo diferente do “normal”, que pode dificultar a sua inclusdo social. A insercdo da
crianca na sociedade, muitas vezes, pode ser prejudicada quando ela for portadora de uma
necessidade especial que lhe cause um dano motor ou cognitivo (MILBRATH, et. al., 2008a).

Para Vieira e Lima (2002), mesmo sendo a escola considerada um ambiente
fundamental para o desenvolvimento e socializacdo da crianga, muitas vezes, pode ser
apontada como uma fonte de discriminacdo, rotulando a crianca portadora de necessidades
especiais como diferente.

A F3Mée e a F6Mae expressam seus medos baseadas na experiéncia traumatica da

internacdo da crianca, e demonstram o receio de que seus filhos possam adoecer novamente.
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Olha, eu s6 tenho medo, assim, dela fica doente e tem que volta pra UTI,
porque, bah, é a pior coisa do mundo um filho doente e na UTI (F3Mae).

Entdo assim, eu me preocupo muito, dele fica doente de novo (F6EMée).

Mesmo com diferentes focos de preocupacOes para com o futuro da crianca, todas as
familias referiram medos em relacdo ao futuro. Porque cuidar, também, € se preocupar, €
inquietar-se com e pelo outro, é um sentimento de responsabilidade, de compromisso, de
envolvimento, de bem querer do outro (BOFF, 1999; SIQUEIRA, 2003).

Torna-se importante salientar que a equipe de salde, necessita auxiliar a familia a
perceber a crianca portadora de necessidades especais, como um ser humano completo e
complexo, com dificuldades e facilidades, mas que indiferentemente dessas necessidades

precisa ser amada, cuidada.

O melhor conselho que os pais de crianga com paralisia cerebral poderiam
receber é o de tratar seu filho como uma pessoa. Isso pode parecer trivial,
mas é demasiadamente facil focalizar a condicdo incapacitante, em vez de a
pessoa inteira. Eu sou uma pessoa com paralisia cerebral, mas eu sou uma
pessoa que gosta de beisebol. Sou uma pessoa gque gosta de dancar. Sou uma
pessoa que quer ser pai. Eu sou uma pessoa (RITTER, 2007, p. 9).

5.2.2 As redes de apoio

As familias desse estudo vivenciaram e ainda vivenciam uma série de situaces,
encontrando-se hum processo continuo de adaptacdo. Em um curto espaco de tempo, o papel
de cada integrante teve de ser modificado/ressignificado varias vezes, para que a familia
pudesse adaptar-se a cada uma das situacoes.

A intensidade de cada fase/processo vivenciado pela familia, ja foi discutida nas
categorias anteriores, quando se vislumbrou o processo de adaptacdo dessas familias em
diversas situacdes (a gestacdo, o parto, a internacdo do recém-nascido na UTIN, a anunciagéo
do diagndstico, e do cuidado a crianca). Para vivenciar essas situacdes, cada integrante da
familia necessitou adaptar-se individualmente. As repostas adaptativas ou ineficientes de cada

um desses membros repercutiram e repercutem nas respostas da familia enquanto um grupo
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sistémico, visto que “o sistema humano funciona como um todo e é mais do que uma mera
soma de suas partes” (ANDREWS; ROY, 2001, p. 19).

Entretanto, para vivenciar esses processos de adaptacdo, 0 ser humano necessitara de
redes de apoio social, ou como Roy (2001) denomina, de sistemas de apoio capazes de

satisfazer as necessidades de interdependéncia’® de cada um.

O modo de interdependéncia € um modo social porque as necessidades sdo
satisfeitas através da interacdo social. A necessidade subjacente a esse modo
social é a necessidade de adequacéo afetiva. A adequacdo afetiva incorpora a
necessidade de ser cuidado e cuidar. Inclui as necessidades pessoais de
cuidados e atencdo, afirmacdo, pertenca, aprovacdo e compreensdo. Estas
necessidades séo satisfeitas, em primeiro lugar, através do estabelecimento
de interacdes aprofundadas com outras pessoas (TEDROW, 2001, p.439).

Nessa perspectiva, 0s sistemas de apoio ou redes de apoio social sédo as pessoas que
contribuem para que o individuo consiga uma adequacao afetiva, ou seja, para que ele consiga
sentir-se seguro nas relagcbes com os outros (TELDROW, 2001) e, ndo isolado para enfrentar
as dificuldades a que esta sendo exposto.

O ser humano ndo vive isolado, bem pelo contrario, ele vive em grupo e necessita
dessas inter-relacBes, para a sua sobrevivéncia. A relacdo entre os lagos sociais e a salde,
neste caso a capacidade do individuo adaptar-se a determinada situacdo, vém sendo discutida
desde a década de 70 (CHOR, et al., 2001). Segundo Mayer (2002), desde o nascimento, o
individuo necessita de cuidados especiais para sobreviver. O bebé precisa estar limpo,
alimentado e, principalmente, tratado com carinho por aqueles que cuidardo dele ao longo de
sua vida. Esse primeiro ambiente, ja caracteriza a necessidade que o ser humano tem de apoio
social no decorrer do seu ciclo vital.

Como pode ser percebido na subcategoria anterior, dentro da familia, a cada
nascimento de um filho ocorre uma redefinicdo de papéis, principalmente, da mulher e do
homem ao tornarem-se pai e mde e ao tornarem-se pai e mde de um filho portador de
necessidades especiais. Portanto, para desempenhar o novo papel e os anteriores, eles

precisam ancorar-se em pessoas capazes de formar redes para apoia-los.

!> Interdependéncia: aqui definido como “as relacdes proximas das pessoas que envolvem a vontade e
capacidade para amar, respeitar e valorizar os outros, e aceitar e responder ao amor, respeito e valor
atribuido pelos outros” (TEDROW, 2001, p.438).
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Compreendendo-se a necessidade do ser humano de interacdo com outros seres
humanos, bem como sua necessidade de estar apoiado no que se denomina de redes de apoio
social vale destacar a visdo de Capra (2006 a,b) ao referir-se que todo o sistema vivo, para a
sua organizacdo, possui uma propriedade importantissima que é um padrdo de rede. “Onde
guer que encontremos sistemas Vvivos - organismos, partes de organismos ou comunidades de
organismos- podemos observar que seus componentes estdo arranjados a maneira de rede.
Sempre que olhamos para vida olhamos para redes” (CAPRA, 2006, p.77).

As redes de apoio social podem ser consideradas como “teias” de relagdes sociais que
circundam um individuo (CHOR, et al., 2001). E um sistema composto por varias pessoas
com funcBes especificas, que oferecem apoio emocional, financeiro, educacdo,
compartilhamento de responsabilidades (DESSEN; BRAZ, 2000; VASCONCELOQOS; LIRA;
LIMA, 2006), e que possuem uma influéncia particular nos mecanismos de enfrentamento dos
individuos (MILBRATH et al., 2008b). Sendo assim, esses sistemas de apoio utilizados
auxiliardo no processo de adaptacdo. Para que a mée consiga cuidar da crianca,

apropriadamente, ela também precisa ser um objeto de cuidado.

Através desse cultivar de relagdes, a pessoa continua a crescer Como pessoa,
e como membro contributivo da sociedade. Estas relacGes envolvem a
vontade e capacidade para amar, respeitar e valorizar os outros, e para
aceitar e responder ao amor, respeito e valor atribuidos pelos outros. A
pessoa que tem um equilibrio de interdependéncia confortavel sente-se
adequada e segura nas relacGes com as outras pessoas. Ele ou ela sentem-se
amados e apoiados pelos outros, e podem expressar amor e apoio as outras
pessoas. Estas pessoas aprenderam a viver com éxito num mundo de outras
pessoas, animais e objetos (TEDROW, 2001, p.439).

Para Mayer (2002), as redes de apoio oferecem um efeito de protecdo, pois o0 apoio
social oferecido esta relacionado ao desenvolvimento da capacidade da pessoa para enfrentar
as situacdes a que esta sendo exposta. A colocacdo da autora, ao ser analisada sob o ponto de
vista do modelo de Adaptacdo de Roy, pode ser percebida como se as redes de apoio,
também, fossem responsaveis pela capacidade do ser humano de apresentar respostas
adaptativas em determinadas situacdes.

Corroborando com o0s autores, buscou-se conhecer junto as familias, quais 0s
sistemas/redes de apoio que elas utilizaram/utilizam, para garantir sua adequacao afetiva e

para cuidar da crianca.
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A minha mde e o meu irmdo, até porque o pai dela (crianga) tava
trabalhando. Ele ia né, mas ele ia mais a noite, quando terminava o servico e
nos fins de semana. Mas a minha mée teve todo o tempo comigo. E a minha
mae e 0 meu irmao foram o meu pulmao. [...] Entdo, é aquela coisa, assim,
quem mais me da apoio € a minha mée, sem ela eu ndo sei 0 que seria de
mim, eu ia se mae igual, mas eu acho que ndo seria a mesma mae que sou
agora (F1Mae).

A minha mée, e 0 meu pai. (F2Mae).

N&o tem, é s6 eu e ela. (F2V0) [...] No comeco eu tinha a minha sogra, né. A
minha sogra que assumiu, cuidava dela (crianca), ela dormia com a minha
sogra [...] depois a minha sogra faleceu e agora é com nds, remédio, tudo,
leite, tudo isso (F2V0).

O pai dela é sempre o pai dela [...]. A minha mée, também me apdia, s6 que
assim, ela ndo tem como sai daqui pra ir comigo em algum lugar, porque
depois que ela opero do céncer ela ficou muito debilitada, e o fato dela
também ter perdido o meu irmdo, também, ela se assusta muito com o que
acontece com Crianca 3 (home) (F3Mae).

Sempre que eu preciso, eu procuro a minha familia [...]. Tem a minha mée o
meu pai. A minha mde um pouco menos, minha v6, a mée dele (sogra)
também ajuda. Se eu preciso de alguma coisa ficam com ela. Todo mundo da
uma forca, e a minha prima (nome) é madrinha dela, ela mora em Santa
Catarina, mas sempre que pode também ajuda. Agora por exemplo, ela vai
paga a fono. Entdo é tudo assim (F4Mae).

A minha sogra t& sempre me ajudando [...]. Todo mundo me apoiou e até
ficavam sempre na minha volta, sabe? Tipo a minha mée, meu pai, 0S meus
parentes, todo mundo na minha volta e queriam me da atencdo. E quem
precisa de atencdo ndo é eu é ele (crianca), eu falava (F5Mée).

A minha familia, toda a minha familia, minha familia todos os amigos
rezaram muito, pediram muito. Porque eu ia, quando eu ndo tava ali na
FURG, ali na UTI, eu ia muito no Kardec (religido), passava ali sempre
segunda e quartas que tem, eu ia. la as vezes de noite. Eu ia sempre ali e a
minha familia me apoiava. Me visitavam quando eu tava la no hospital todo
o dia, iam I& um pouquinho, entravam, na hora da visita (FEMae).

As falas acima mostram semelhancas e diferencas nas redes de apoio, mas todos 0s
sujeitos destacaram a familia ou integrantes especificos da familia extensiva (irméo, av, avo,
tio, tia, primo) como principais redes de apoio. As pessoas que compdem a rede social de
apoio e as funcdes que exercem junto a familia mudam de acordo com o contexto social,
cultural, financeiro, historico e o estagio de desenvolvimento de cada individuo e da familia
enquanto grupo (SILVA; DESSEN, 2001; MILBRATH et al., 2008b).

A FAMae e o F2Vd, mesmo em realidades diferentes, referem-se & necessidade de
apoio financeiro, a F4AMée fala que o tratamento com a fonoaudidloga sera custeado pela sua

prima, ja o F2V0 expressa que os remédios e o leite eram custeados pela sua sogra e, seu
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falecimento afetou significativamente as questdes financeiras da familia, ambos descrevem a
necessidade de apoio financeiro.

A F1Mae, por sua vez, nos diz “minha mée e o meu irmao foram o meu pulméo”, essa
expressao mostra a importancia sentida por ela no apoio de sua mée e irmao. Subjetivamente,
acredita-se que se ndo fossem eles, ela ndo teria conseguido se adaptar a situacdo pela qual
estava passando. Os sistemas de apoio exercem a funcdo de dar e receber amor, respeitar e
valorizar o outro, pois contribuem para as respostas adaptativas, através dos seus cuidados
(TEDROW, 2001). Assim, a F1Mae, bem como a F5Mae conseguiram responder
positivamente as questdes de adaptacdo, pois possuiam um apoio emocional. Para Cobb
(1976), o apoio social leva o individuo a acreditar que é querido, amado e que faz parte de
uma rede social, a qual possui compromissos mutuos entre 0s seus integrantes.

A F3Ma@e relata que a seu principal apoio foi/é do pai da crianca, mas deixa claro que a
sua mée também a ajuda, mas se encontra debilitada devido as suas condigdes clinicas. A
F3Mée, FAMae e a F6Mae, de forma semelhante, também expressam o apoio do pai da

crianca.

O pai dela me ajuda muito, ele brinca muito com ela, mas s6 quando ele ndo
ta trabalhando [...] ele fica, assim, cuida mais dela nos fins de semana
(F3Mae).

Ele me apdia muito, sé que ele trabalha também né? Alguém tem que
trabalhd, entdo fico eu pra fazé um monte de coisas (F4Mae).

Ah o pai cuida pouco, né? Porque passa trabalhando, mas quem cuida mais
sou eu, ele me ajuda, assim, ele cuida dele sempre que eu preciso, mas quem
fica mais com ele sou eu (F6Mée).

Em relacdo a figura paterna, convém destacar que esta & particularmente importante, e
as atitudes dos pais costumam atingir os demais membros da familia, especialmente a mae
(DESSEN; BRAZ, 2000; SILVA; DESSEN, 2001). Um estudo desenvolvido previamente
demonstrou que as mdes apontam o suporte do seu marido/companheiro como um dos
principais dentre os apoios recebidos (DESSEN; BRAZ, 2000). A (re)organizacgéo interna da
familia fica mais facil quando ocorre um apoio mdatuo entre o casal — os pais da crianca
(CASARIN, 1999; MILBRATH et al. 2008b). Segundo Dessen (1996, p.59)

A adaptacdo as exigéncias da nova situacdo dependente, sobretudo, da
complementariedade de papéis entre 0s genitores, ndo s6 em nivel das
interacdes como também das relacGes familiares mais amplas, incluindo a
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divisdo de tarefas domésticas. A participacdo do pai como membro capaz de
exercer 0 seu papel com adequadamente, suprindo as deficiéncias naturais
ocorridas no relacionamento da méae com o primogénito, é fundamental para
gue o processo de adaptacdo seja bem sucedido.

Corrobora-se com a autora, entretanto, acrescenta-se que a importancia paterna, nao se
restringe apenas ao processo de adaptacdo do filho primogénito, ela abarca tambem a
adaptacdo aos demais filhos.

A FMae3, FMéae4 e a FMae5 também, mencionam que o0s pais precisam trabalhar e,
por esse motivo, a Mae 4 sente-se sobrecarregada com o cuidar da crianga. Essa situacao
esbarra na normatividade, ainda, impregnada na cultura ocidental, em que o homem é o
responsavel/provedor do sustento familiar e a mulher é a cuidadora, é quem zela, cuida da
casa e dos filhos.

Nessa perspectiva, pode-se visualizar, novamente, a influéncia que a cultura
desempenha na vida dos sujeitos, nas suas (re)definices de papéis, nas redes de apoio que
utiliza, bem como na forma como as utiliza. Sendo assim € importante que, ao se prestar
assisténcia a familia, a equipe de salde valorize e conhega, mesmo que superficialmente,
diante da magnitude que lhe confere, as crengas, os valores e a cultura de cada microcosmos
familiar.

Vale destacar, que nenhuma familia referenciou os servigos de salde e tdo pouco 0s
profissionais da saude como redes de apoio. Essa situacdo levou a questiona-los,

especificamente sobre o apoio recebido por esses servigos.

Olha, 14 no hospital eles me ajudaram, assim, foram gente fina comigo. Mas
apoio mesmo eu sé tive da minha familia, minha méae, meu irmédo como eu ja
te disse (F1Mée).

Na area da saude nunca recebi apoio nenhum (F5Mae).

A lacuna encontrada no que concerne o apoio recebido pela familia, por parte da
equipe de saude, demonstra que a interacdo entre ambos é fruto de um fraco elo, que
aparentemente é formado no periodo em que se presta assisténcia e € automaticamente
desfeito quando essa assisténcia direta ndo esta sendo utilizada.

A falta do vinculo contrapde-se ao que se espera da atencdo bésica, visto que, “é um
servigo peculiar, fundado numa intensa relagéo interpessoal dependente do estabelecimento de
vinculo entre os envolvidos para a eficacia do ato” (RODRIGUES; LIMA; RONCALLI,
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2008, p.73). Essa situacdo retrata, possivelmente, o0 modelo da assisténcia primaria, o qual
ainda se encontra submetido, na pratica, ao modelo biomédico. Esse modelo é centrado na
concepcao médico-curativa, e minimiza a relevancia da atencao integral ao ser humano.

A auséncia de encontrar nos servicos de saude uma rede de apoio pode significar o
distanciamento existente entre esses servigos e as familias, inviabilizando uma atengdo
integral & familia.

O foco da atencdo béasica, com énfase no ESF, esta centrado na familia,
compreendendo-a em seu ambiente fisico e social (RODRIGUES; LIMA; RONCALLI,
2008), criando uma relacdo com lagos fortes de confianga, credibilidade, de cuidado mutuo.
Os autores ainda salientam que a ESF aponta para uma producdo de cuidado, através de uma
assisténcia humanizada que valorize a singularidade e a subjetividade de cada um dos
sujeitos.

Desse modo, reitera-se que a presenca da equipe de salde, como rede de apoio,
auxiliaria a familia no processo de adaptacdo, ao nascimento e cuidado a crianga portadora de
necessidades especiais. Neste contexto, inclui-se, especialmente, a enfermeira porque com
uma visdo mais integralizadora e com base na teoria de enfermagem do modelo de adaptacao
de Roy pode objetivar, como resultado do seu processo de trabalho, respostas adaptativas e
minimizar as ineficientes. Por conseguinte, obter uma melhoria no cuidado prestado a diade
mae-crianca, paralelamente, poderé fortalecer o vinculo afetivo entre ambos e, assim, alcancar

uma melhor qualidade de vida.

5.3 DIFICULDADES NO EXERCICIO DO DIREITO DA CIDADANIA

Inicialmente, analisaram-se as unidades de registro intermediarias/complementares
conforme apresentacdo no quadro 5, para formar as sub-categorias e, conseqlientemente, as
categorias.

A categoria Dificuldades no exercicio do direito da cidadania: A familia como cidada?
A integralidade e a acessibilidade no cuidar da crianca: a necessidade de ultrapassar a

assisténcia médica.
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QUADRO 5 - Dificuldades no exercicio do direito da cidadania.

Categoria

Sub-categoria

Unidades de registro

Dificuldades no exercicio
do direito da cidadania

A familia como cidada?

O desempoderamento

. Dos direitos
° Da busca
Do acesso

A integralidade e a
acessibilidade no cuidar da
crianga: a necessidade de
ultrapassar a assisténcia
médica

Dificuldades e facilidades
para ascensao da:

e Integralidade

e Acessibilidade

Fonte: Milbrath e Siqueira, (2008).

5.3.1 A familia como cidada?

Em 1988, o Brasil passou a ser regido por uma nova Constituicdo Federal a qual trata

salde como um: "direito de todos e dever do estado, garantido mediante politicas sociais e

econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e outros agravos e ao acesso universal e

igualitario as acles e servicos para sua promogdo, protecdo e recuperacao” (ARTIGO 196).

Ap0s esta data, todo cidad&o brasileiro passou a ter direito a saude.

Direito a saude significa a garantia, pelo Estado, de condic¢Ges dignas de vida
e acesso universal e igualitario as acles e servi¢os de promocao, prote¢do e
recuperacdo de salde, em todos os seus niveis, a todos os habitantes do
territorio nacional, levando ao desenvolvimento pleno do ser humano em sua
individualidade (88 CONFERENCIA NACIONAL DE SAUDE, 1986, p.4).

Nessa perspectiva, pode-se dizer que a saude € um direito reconhecido e legitimado. O

cidaddo brasileiro, portanto, através do exercicio da cidadania é capaz de fazer com que a

Constituicdo Federal deixe de ser uma “letra morta” e torne-se real. Ao exercer a cidadania, a
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populacdo pode fazer valer os seus direitos e conquistar os fatores determinantes e
condicionantes da satde®.

Entretanto, ao se analisar a saude como um direito, numa perspectiva antropologica,
percebe-se que a sua garantia decorreu de jogos politicos, em funcdo de uma exigéncia do
processo capitalista e ndo em decorréncia de ideais humanitarios de solidariedade,
moralidade, ética e justica social (NOGUEIRA; PIRES, 2004). Seguindo esse ponto de vista,
torna-se mais facil compreender os motivos que levam a sociedade a vivenciar situacdes que
“ferem” os determinantes e condicionantes da sua satde, mesmo que eles sejam um direito
(FIGUEIREDO, et al., 2008).

Sob essa Otica, ao se observar, especificamente, a trajetdria histérica das criancas, com
énfase nas portadoras de necessidades especiais, percebe-se que elas foram e, em alguns casos
ainda sao, fortemente alijadas de seus direitos fundamentais, sendo tratadas mais como
objetos e ndo como cidadés, detentoras de direitos (FERREIRA, 2004). Em decorréncia desse
processo histérico de exclusdo, as familias destas criancas véem-se na contingéncia de
vivenciar inumeras situacdes desnecessarias, que ferem seus direitos como cidadaos.

O status de cidad&o consiste em uma construcdo social, que vem sendo modificada no
decorrer da historia. Na sociedade moderna, os cidaddos sdo visualizados como integrantes de
uma sociedade politica, fundamentada no sufragio universal, na qual todas as pessoas sao
consideras iguais perante a legislacdo; porém isso nem sempre ocorre na pratica, fazendo com
que os cidadaos sejam privados de seus direitos (PERUZZO, 2002; SILVA, 2006).

Vale ressaltar que, no Brasil, todas as criancas passaram a ter seus direitos legalizados,
ao ser sancionada a lei n° 8.069, que rege o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), 0
qual dispbe sobre a sua protecdo integral. Portanto, a nova Constituicdo Federal de 1988,
juntamente com o ECA, passou a reconhecer a cidadania da populacdo infanto-juvenil,
indiferentemente, do sexo, cor, etnia, classe social, desenvolvimento fisico ou cognitivo e,
dessa forma, toda a crianga passou a ser considerada cidada.

Compreendendo a satde em seu conceito ampliado, como direito de todo o cidaddo e
considerando a crianca uma cidad@ brasileira, buscou-se nessa categoria vislumbrar o que as

familias sabem/conhecem em relacdo aos direitos da crianca.

16 Os fatores determinantes e condicionantes da sadde sdo, entre outros, a alimentacéo, a moradia, 0
saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho, a renda, a educagdo, o transporte, o lazer e 0 acesso
aos bens e servicgos essenciais (BRASIL, 2007).
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N&o, eu nem sabia que crianga tinha direito (F2M&e).

N&o, a gente ndo sabe nem dos direitos dos adultos, né? Quem dira sabé que
crianca tem direito (F2V0).

Olha, que eu me lembre, eu nunca ouvi fala em direitos da crianga, nada
disso, assim, sabe? (F5SMae).

Os depoimentos dos familiares mostram que essas familias desconhecem os direitos da
crianca e, até mesmo, desconhecem a sua existéncia. A F2V0 menciona que, também, ndo
sabe os direitos dos adultos, ou seja, esses sujeitos vivem certa alienacdo, por desconhecerem
que sdo cidadaos detentores de direitos. Segundo Dallari (1998), quem ndo exerce sua
cidadania esta a margem de sua vida social, adquirindo uma posicao de inferioridade dentro
da sociedade.

A marginalizacdo é uma consequéncia de sua incapacidade de poder de ter voz para
ser ouvido, para reivindicar, para poder decidir e mediar a sua propria existéncia, sem ser
apenas um objeto passivo, 0 qual vive as normas impostas por uma sociedade normativa e
opressora.

Os demais atores sociais desse estudo relatam ja terem ouvido falar dos direitos da
crianga, entretanto esse conhecimento nao vai além da superficialidade, como podemos ver a

sequir:

Sei que a crianga tem direito de ser registrada, tem direito de ir pro colégio,
tem direito de brincar, tem direito de ser uma crianga normal, de alimentacéo
(F1Mée).

Ah, eu sei dos direitos, mas ndo sei uma orientacdo completa [...] se eu
procurasse os direitos em alimentacdo, em remédio eu teria, mas eu nao sei
como procura, s sei assim, sabe! Que os direitos existem, né? (F2V6).

J& ouvi fala, mas detalhado eu ndo sei. [...] sei que a crianca tem direito de
estuda, de brincd, essas coisas assim (F3Mae).

Eu ja ouvi fala dos direitos, mas eu nunca li os livrinhos que nem esses que
tém do idoso sabe?[...] eu sei que a crianga tem direito, mas sabé que direitos
eu, sinceramente, ndo sei (F4AM&e).

Ah, é, assim dos direitos eu sei que tem, tipo assim, ir pra escola e outros

assim, sabe? (F6Mae).

As familias referenciaram gque conhecem alguns dos direitos da crianca, como o direito

a brincar, a alimentacdo, a educacdo. No entanto, desconhecem que a educacdo abarca,
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também, o preparo e a conscientizacdo para 0 exercicio da cidadania, conforme consta no
artigo 53 que “A crianga e 0 adolescente tém direito a educacdo, visando ao pleno
desenvolvimento de sua pessoa, preparo para o exercicio da cidadania e qualificacdo para o
trabalho...”. Sendo assim, guestiona-se como a criancga recebera esse preparo se a familia ndo
esta consciente de seus direitos e de como exercer a sua cidadania.

Nessa perspectiva, percebe-se que o cuidado a crianca e familia deve,
obrigatoriamente, ultrapassar as acdes direcionadas ao fisico/bioldgico e, diante disso, 0
cuidado necessita abranger a educacdo em saude, a fim de conscientiza-los de que séo sujeitos
responsaveis por suas vidas e, portanto, sdo autores de sua historia.

O cuidado, como acdo da enfermagem, traz intrinseco um compromisso com o
desenvolvimento pessoal, e da autonomia do sujeito, expandindo-o para além das barreiras
institucionais, comprometendo-se com o0s seus clientes na busca e na constru¢do do
conhecimento, o qual se torna forga capaz de conscientizar criticamente e permitir aos sujeitos
a realizacdo de intervencOes sobre a realidade (PRADO; REIBNITZ; GELBCKE, 2006).
Sendo assim, o cuidado torna-se a pratica de educacdo em saude, favorecendo a cura e a
recuperacdo, mas principalmente promovendo a salde, além de dar suporte para que a familia
tenha autonomia para cuidar da crianga, estimulando o0 seu processo de crescimento e
desenvolvimento (QUEIROZ; JORGE, 2006).

J4, para Betinelli (1998), o cuidado € capaz de estimular a liberdade e a autonomia dos
envolvidos, sem, contudo, afrontar a ética profissional, o direito a cidadania e sem provocar a
exclusdo social. Corroborando com o autor, pode-se dizer que a acdo de cuidar da familia, a
fim de desenvolver o conhecimento dos direitos de seus membros enquanto cidaddos e a
capacidade de reivindicar/lutar por esses direitos pode permitir a ela a garantia da assisténcia
a criancga, em todas as esferas de atencéo.

Com a visao de que a educacdo em saude busca o exercicio da cidadania e, de que ela
faz parte das atribui¢des do processo de trabalho da equipe de salde e, principalmente, da

enfermeira, perguntou-se as familias como souberam da existéncia dos direitos da crianga.

Quem me fald, assim dos direitos, foi um rapaz que eu trabalho pra ele, na
época em que a Mée 2 (nome) deixd a guria. sabe? (F2V0).

Eu vejo pela televisdo, e minha irmd também, teve até uma novela ndo me
lembro direito, assim qual foi, aquela, sabe, que fald um pouco dos direitos
das criancas (F3Mée).

Eu acho que foi no curso técnico que eu tive alguma coisa, sobre os direitos
da crianca, mas agora ndo me lembro bem (F4Mae).
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Foi assim oh, a minha tia viu na televisdo. E gue eu olho muito pouco, e ela
disse assim, qualquer pessoa que tem uma deficiéncia, pode ser um dedo,
sem um dedo, é uma deficiéncia, que a gente tem os direitos que pode ser
qualquer criancga, tem os direitos (F6Mae).

Os depoimentos demonstram que a televisdo foi o principal meio de divulgacdo dos
direitos e que o F2V0 soube sobre eles através de um conhecido, e a F4M&e em seu curso.
Entretanto, nenhum dos sujeitos mencionou alguém da equipe de satde como responsavel por
tal conhecimento. Outro ponto levantado pela pesquisa foi com relagdo a buscar para

conquistar esses direitos.

Uma vez eu precisei, sabe pro meu guri mais velho, porque ele tinha que
fazé fisioterapia, mas os médicos queriam que ele operasse, s6 que ai quando
eu trouxe pro médico dele aqui no postdo o doutor cortd a fisioterapia dele
porque eu nao deixei ele operd. [...] mas ele tinha né que fazé a fisioterapia,
ai eu peguei e eu fui no (nome) que é o Presidente do INPS, no caso ele é do
ministério da salde, ai eu fui nele e ele disse que ndo podia autorizar (a
pesquisadora perguntou, se era politico?) ndo, como eu vou explicar. Ele € o
responsavel pela saide no INPS, ai eu procurei a prefeitura, ai o prefeito
me indicou procurar o promotor publico e ai eu procurei o promotor e ai ele
assinou e mandou uma carta para o (nome) que ele tinha que assina, autoriza
0 exame, ai foi onde eu consegui. Gragas ao prefeito é que eu consegui que
ele continuasse na fisioterapia né? (A pesquisadora insistiu para saber se
para ela continuar fazendo a fisioterapia, foi uma boa ac¢do do prefeito?) Eu
acho, ele foi muito gente fina, sabe, se ndo € ele eu nem sei, né, eu nao tenho
e também nem tinha dinheiro pra paga uma fisioterapia, entéo ele foi muito
bom (F1Mae).

Tipo assim, pra fonoudiéloga, eu falei com uma conhecida minha e ai ela ia
fald com uma assistente social que elas conhecem, mas ai agora essa época
ta todo mundo de férias, é muito dificil, é perto do carnaval. E verdo ai ja
viu, a prefeitura para, ndo sei mais 0 que ta e agora eu tenho que espera volta
isso tudo pra vé, entdo ai tu fica e acaba que tu tem que paga, porque tu vai
esperd? A crianga, também, ndo pode ta esperando. O tempo é precioso pra
ela, quanto antes ela comecé a fazé tudo melhor, né (F4AMae).

Quando a minha tia fal6, isso né que o deficiente tem direitos, eu peguei e
fui numa advogada e encaminhei os papel pra aposenta ele [...]Jporque é o
gue eu sei, mais dos direitos eu ndo sei sab&?Eu so sei, tipo assim, como é
gue eu vou trabalhar, vieram na minha casa, a assistente social veio olhou
tudo, né? Eu disse pra ela, como € que eu vou trabalhar, deixar o meu filho
com alguém sabendo o problema que ele teve? N&o d4, se fosse que nem o
outro normal ainda tudo bem, ia trabalhar, eu sempre trabalhei. E até uma
coisa assim sabe, quando eu comecei a receber o dinheiro dele eu fiquei
super mal sabe? Bah, eu fiquei assim, bah acostumada a trabalhar, bah eu
fiquei assim, mas como é que eu vou trabalhar e deixar ele? Como eu te
disse, se a minha mée ficasse com ele ai eu trabalharia, minha mée sabe do
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probleminha dele e é uma pessoa que eu sei de confianca. Se eu deixo com
uma pessoa estranha, que ndo nota, ndo vé nada, alguma coisa que ele tem
pra respirar, Deus o livre né? (F6Mae).

Os depoimentos mostram uma triste realidade, em que a sociedade encontra-se tao
oprimida e alienada de seus direitos ao acreditar que eles sdo “favores”. A F1Méae chega a
dizer que foi gragas ao prefeito que ela conseguiu a fisioterapia, entretanto, esse atendimento
é garantido por lei no artigo 11 do ECA: “E assegurado atendimento médico a crianca e ao
adolescente, através do Sistema Unico de Saude, garantindo o acesso universal e igualitario as
acOes e servicos para a promocdo, protecdo e recuperacdo da saude”, o inciso 1, ainda,
especifica: “A crianca e 0 adolescente portadores de deficiéncia receberdo atendimento
especializado”.

As familias, por ndo estarem empoderadas de seus direitos, tém sua cidadania violada
e desrespeitada. Diante disso, a sociedade torna-se opressora e condicionante de suas vidas,
privando-as de conhecer e exercer seus direitos, levando-as a considerar algumas questdes,
legitimas e legais, como um favor do Estado e ndo como direitos fundamentais.

Os participantes do estudo ndo estdo conscientes de seus direitos e tdo pouco de como
exercer a sua cidadania, para fazer valé-los. Percebe-se através dos depoimentos dos sujeitos
que eles se encontram submersos em uma normatizacdo, considerando essa situagdo
“normal”. “O préprio termo “normal” passou para a lingua popular e nela se naturalizou”
(GUANGUILHEM, 1978, p.209), despertando um conformismo frente aquilo que é o descrito
e/ou pregado como habitual.

E “normal” a demora no atendimento, é “normal” receber o atendimento, apenas
quando um “bom politico” intervém pelo individuo. E “normal”, também, os oprimidos n&o
contestarem, ndo se oporem ao gque 0s opressores pregam como “normal”. Freire (2005) diz
que os opressores pregam uma falsa “generosidade”, para que 0s oprimidos, nesse caso as
criancas e suas familias, acreditem que eles procuram amenizar as suas dificuldades sem, no
entanto, concretiza-las. Essa pode ser uma forma de amenizar uma possivel
“revolta/indignacdo” daqueles que a sociedade insiste em marginalizar. Portanto, torna-se
imprescindivel construir estratégias capazes de auxiliar na conscientizacdo das familias das
criancas portadoras de necessidades especiais, de que sdo sujeitos. Ao estarem empoderadas
de seus direitos, as familias serdo capazes de exercer a sua cidadania e, assim, lutar por
igualdade e justica social, rompendo com os padrdes de normalidade impostos pela sociedade.

A familia, ao estar consciente do seu poder de cidadd, poderd lutar pelos seus direitos,
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realizando uma préxis (reflexdo-acdo-reflexdo) que permitird a opcdo de escolha entre o
querer ou 0 ndo querer modificar a realidade.

Aos sujeitos desse estudo nao foi e ndo esta sendo permitida a opcdo de escolha. A
eles é apenas imposta uma norma, uma regra, de que as coisas sdo como sdo e ponto final.
Devido a essa situagdo, acredita-se que a enfermeira deveria atuar como educadora em saude,
a fim de auxiliar na construcdo da autonomia dos sujeitos e na consequente conscientizagdo

do poder que possuem ao exercer sua cidadania.

5.3.2 A integralidade e a acessibilidade no cuidar da crianca: a necessidade de

ultrapassar a assisténcia médica

O relatério final da VIl Conferéncia Nacional de Saude (1986) constatou e descreveu
a importancia da reestruturacdo do Sistema Nacional de Salde, expressando a necessidade da
criacdo de um Sistema Unico de Saude, que deveria representar a constru¢do de um novo
arcabouco institucional, que separaria totalmente a satde da previdéncia. A implementacéo do
Sistema Unico de Satde (SUS) iniciou em 1990, ao ser sancionada a lei nimero 8.080, que
detalhou os principios, diretrizes e condi¢des para a organizacdo e funcionamento do novo
sistema.

A construcdo desse sistema, em que todo o cidaddo tem direito a saude, foi/é
norteada pelos principios doutrinérios da: universalidade, equidade e a integralidade das a¢oes
de saude (OLIVEIRA et al., 2008). A universalidade de acesso aos servicos de salde em
todos os niveis de assisténcia; A equidade que parte da premissa de que todo o cidadéo € igual
perante 0 SUS, e que serd atendido conforme as suas necessidades. A integralidade de
assisténcia, entendida como um conjunto articulado e continuo das acdes e servigos
preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de
complexidade do sistema (BRASIL, 2007; OLIVEIRA et al., 2008)

Simultaneamente, a organizacdo do SUS € regida por cinco principios: a
regionalizacdo e a hierarquizacdo, a resolutibilidade, a descentralizagédo, a
complementariedade e a participacdo dos cidaddos (SILVA, 2006; OLIVEIRA et al., 2008).

Ap0s cerca de dezoito anos de sua implantagdo, o SUS se apresenta como uma politica
que deve possibilitar tanto o acesso universal a cuidados basicos de saude quanto de ponta

(OLIVEIRA et al., 2008). Sob essa Otica objetiva-se, nessa categoria, refletir sobre a
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acessibilidade dos sujeitos do estudo, familias de criancas portadoras de paralisia cerebral, aos
principios do SUS.

Acessibilidade, neste caso, é mais abrangente do que a mera disponibilidade
de recursos em um determinado momento e lugar. Refere-se as
caracteristicas dos servicos e dos recursos de saude que facilitam ou limitam
Seu uso por potenciais usuarios. A acessibilidade corresponde a
caracteristicas dos servigos que assumem significado quando analisados a
luz do impacto que exercem na capacidade da populacdo de usa-los
(OLIVEIRA et al., 2008, p.191).

Nessa perspectiva, a primeira questdo levantada junto aos sujeitos do estudo, buscou
conhecer a integralidade no atendimento recebido por eles, inquerindo-os sobre a existéncia

de um encaminhamento entre 0s servigos de saude.

Encaminharam ele, prd no caso, ele consultd todos os meses 14 dentro da
FURG, no caso pela pediatria, pelo neonatal na pediatria com a Médica
(nome). Todos os meses ele faz 0 acompanhamento [...] quem encaminhou
ele foi o pediatra que deu alta pra ele do hospital [...]JEla s6 me encaminhou
guando ele tinha quatro meses pro oftalmologista porque eles achavam que
ele tinha alguma coisa no olho, eles achavam que ele ndo seguia o
movimento. Ai eu levei ele trés vezes no oftalmo e até agora ndo achamos
nada no olho dele (F1Mée).

Pra mim néo falaram nada, assim, que eu me lembre (F2Mée).

Quando, ela teve alta do hospital, né, mandaram que eu fizesse o teste do
pezinho, e o teste do pezinho eu nem fiz no posto, eu fiz 14 no laboratorio,
onde a minha irmd trabalha, porque eles fazem completo (F3Mée).

Eu tenho um acompanhamento na FURG assim oh, desde que ele saiu de 1&
eles me deram a carteirinha, eu marco e vou (F6Mae).

Os depoimentos demonstram que as familias ndo foram contempladas pela
hierarquizacdo e pela integralidade dos servigos de satde. O acompanhamento as criangas a
ser observado pelas familias, foi orientado, mas ele apenas diz respeito ao acompanhamento
biomédico, centrado na doenca.

Essa situacdo tem sido observada, quase cotidianamente, nas instituicdes de saude do
Brasil, as quais ainda atuam desenvolvendo préaticas histéricas, socialmente determinadas pela
acdo medico-hegemdnico (RODRIGUES; LIMA; RONCALLLI, 2008).

Uma crianca com uma asfixia perinatal grave deve, obrigatoriamente, ser

encaminhada/referenciada a uma rede de servigos que ultrapassam a assisténcia médica. Ela
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necessita para potencializar o seu crescimento e desenvolvimento uma integracdo, entre a
complexa rede de servi¢os disponiveis no &mbito da salde. A assisténcia precisa extrapolar as
barreiras multiprofissionais e abarcar a intersetorialidade, para permitir um trabalho conjunto
dos servicos de saude, educacdo entre outros. “As unidades prestadoras de servi¢os, com seus
diversos graus de complexidade, formam também um todo indivisivel, devendo configurar
um sistema capaz de prestar assisténcia integral” (OLIVEIRA et al., 2008, p.198).

“O atendimento integral extrapola a estrutura organizacional hierarquizada e
regionalizada da assisténcia de saude, se prolonga pela qualidade real da atencédo individual e
coletiva assegurada aos usuarios do sistema de saude” (MACHADO et al., 2007, p.336).
Sendo assim, o cuidado a ser dispensado a crianca e familia, para ser considerado integral,
necessita, também, visualizar a familia como um todo, contextualizada em um ambiente com
crencas, culturas, peculiaridades que lhes séo proprias, visto que ndo basta orientar, sendo

fundamental que os servicos e as agdes de salde possibilitem a efetivacdo da orientacéo.

Me mandaram, pra um fonoudiélogo, mas eu ndo fui porque é, era, tinha
muita burocracia pra fazer no caso, a ficha, pra poder tirar uma ficha pra ele
e também pra esperar na fila também era um caos. Olha! eu saia daqui sete
horas, a minha sogra ficava com ele, mas eu ndo podia deixar muito tempo
porque ele era pequenininho e ela ndo sabia direito como fazer, como agarrar
também, né? Entdo eu chegava I3, ja tinham distribuido as fichas, ndo dava
pra mim marcar. Ai eu tentei mais uma vez e disse pra ele (marido):
“desisto, deixa como ta, que ta indo bem, deixa ele quietinho comigo”
(F5Mae).

A F5Mae foi encaminhada para um tratamento, importantissimo, para seu filho,
entretanto, ao buscar essa assisténcia deparou-se com a inacessibilidade do sistema. Isso
demonstra que os servi¢cos disponiveis, ndo sdo, ou ndo estdo tendo capacidade de suprir a
demanda. Situagdo semelhante a essa, também, foi encontrada pelo estudo desenvolvido
previamente por Oliveira et al. (2008) que concluiu que o sistema de salde demonstra uma
desproporcédo entre a oferta e a demanda de servicos, gerando o acumulo de interminaveis
filas de espera e do desgaste fisico e emocional do usuério. O acesso aos servicos e as acoes
ofertadas pelo sistema vém sofrendo um estrangulamento, decorrente da falta de continuidade
no atendimento a salde, assim como as dificuldades da realizagdo dos principios da
hierarquizacao.

Essa questdo é reiterada nas falas que seguem:
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Consegui consulta, aqui no posto ¢ uma dificuldade, [...] olha s6, tem
pessoas que vao doente pra tira uma ficha, as cinco horas da manha e ficam
na rua, e vem a chuva, vem o temporal e ficam ali e, ndo existe um telhado,
uma &rea pra pessoa fica embaixo, entdo, ficam ali até as oito horas da
manhd pra tirarem uma ficha [...] E o pior € que tiram a ficha e muitas vezes
ndo é atendido e fica pro outro dia e vai pra casa doente e volta no dia. E
volta como? (F2V6).

[...] a minha mde ndo gosta muito de ta levando ela no posto porque a gente
vai ali e fica horas e horas [...] demora muito, daqui que va atende, a minha
mae ela mesmo, tem convenio com a farméacia e compra os remédios, ela
sabe o que faze (F2Mae).

Eu ndo, quase ali no posto, porque ali pra tira uma ficha é muito tempo, tem
que ir cedo pra pegar, e as vezes tu chega I& e ja acabou a ficha (F6M&e).

As falas mostram a dificuldade enfrentada pelas familias para terem acesso ao
atendimento no posto de salde. Vale ressaltar que ndo sdo “simples” unidades basicas de
salde, mas unidades basicas com equipes do Estratégia de Saude da Familia (ESF), que
segundo seus principios, devem atender com livre demanda, e ndo com “fichas”, com um
namero limitado de atendimento.

A falta de acesso aos servicos nao fere apenas o direito a assisténcia do cidadao, mas,
também, coloca em risco a integridade da salde desse cidaddao. A F2Mae revela que pela
dificuldade no atendimento, a F2V6, sem nenhum preparo cientifico, € quem medica o0s
integrantes da familia e a crianca portadora de necessidades especiais.

Diante desses depoimentos e cientes da relevancia da integralidade e da acessibilidade
dos servicos e a¢Oes de saude, buscou-se, junto aos atores sociais do estudo, conhecer quais 0s

servigos de saude que eles e suas familias possuem acesso.

Sempre levamo ele na FURG [...] até ja levamo ele ali no posto no ano
passado quando a doutora dele tava dando consulta [...] do resto s6 levamo
ele pra faze as vacina, né (F1V0).

Aqui no posto eu s levei pra vacina, porque consulta mesmo com um
médico é s6 1a na FURG [...] aqui é muito dificil consegui consulta, e
também 4 na FURG, eles ja conhecem ela, eles cuidaram dela desde o
inicio (F3Mae).

Eu vou ali no posto sé pra vacina ele no caso, mas pra leva na doutora ali eu
ndo levo, eu levo na pediatria & de dentro da FURG, que é onde eles sabem
tudo o que aconteceu com ele, no caso o problema dele, tudo € 14, qualquer
coisinha que me assusta eu levo I& [...] Sabem o que aconteceu com ele
(F6Mée).
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O hospital e 0 ambulatério da FURG foram descritos como 0s principais servigos que
0s sujeitos tém acesso. Entretanto, deve-se lancar um olhar mais aprofundado nas falas acima,
0 que possibilitara compreender que mesmo com as diversas dificuldades descritas,
anteriormente, de acessibilidade a UBS, o fato dela ndo conhecer a historia da crianca é um
atributo de extrema relevancia para as familias ndo buscarem os seus servigos. Essa questdo
levanta, novamente, a necessidade de criar ou, até mesmo, aperfeicoar 0s sistemas existentes
de referéncia e contra-referéncia, para que o conhecimento da histéria do cliente ndo se
restrinja apenas a determinada instituicdo, mas esteja disponivel em todos os niveis de
atencao.

Seguindo nessa perspectiva, questionou-se quando as familias procuravam assisténcia
na UBS.

Aqui no posto eu s6 levo pra vacina [...] nunca tem médico, tem um
plaquinha ali no postinho, médico terga, quarta e quinta, entdo ndo da pra
fica doente outro dia (F1Mae).

Olha agora ela (crianca) ndo tem ido, ela ia antes pra faze mais as vacinas
(F2Mée).

A minha Mée costuma i bastante no postinho [...] € porque a minha mée
oper6 um céancer de boca, entdo 0 médico que atendia ela 14, as vezes, ele
atende aqui, entdo ela sempre vai aqui todo o més ela sempre faz uma
consulta (F3Mae).

Fui s6 para as vacinas dela [...] ah sinceramente eu prefiro, eu ja te disse né,
a gente tem ajuda em tudo, quem paga o plano de salde é o meu pai, mas eu
acho que se eu ndo tivesse dinheiro pra paga eu dava um jeito de paga,
porque ai facilita, eu acho meio como eu vou te dize é muito demorado né?
As vezes tu qué uma consulta, tu tem que fica ali numa fila, por coisas que
as vezes crianga ndo espera entendeu, mais € por esses motivos assim, ta
numa emergéncia [...] (F4Mée).

E s6 pra vacina que eu vou (F5Mae).

As vacinas eu faco aqui (no posto), s6 0 acompanhamento médico é da
FURG, ¢ la de dentro. Como eu tive ele la e jA me deram tudo mais facil, é
sO ir 14 e agendar eu trato ele 14 (F6Mae).

Os depoimentos mostram uma desvalorizacdo da atengdo béasica, considerando-a,
praticamente, como um servigo para vacinagdo. A critica ndo é com intuito de desmerecer a
relevancia da vacinacdo, mas o servico prestado na atencdo primaria ndo busca apenas a
imunizacdo das criangas, mas objetiva a prevencéo, protecdo e promocdo da saude; questdes,

que para serem atingidas, possuem um leque ilimitado de afazeres.
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Diferentemente do que se propaga no discurso médico-hegemdnico, a atencdo bésica
em salde ndo é uma acédo simplificada. Quando é assumida de forma integral e resolutiva, ela
exige dos profissionais, que nela atuam, um arsenal de atributos e recursos tecnoldgicos
bastante diversificados e complexos (RODRIGUES; LIMA; RONCALLLI, 2008).

Em contrapartida, a populacdo do estudo desconhece o verdadeiro papel da atengéo
priméaria. Esse fato causa inquietacfes: Por que essas familias desconhecem o papel da
atencdo basica? Sera que esse modelo de atencao € o unico que lhes foi apresentado? Sera que
a percebem desvalorizada por estarem impregnados pela normatividade do modelo
biomédico?

N&o se tem no estudo respostas para tais questionamentos, até mesmo por nao serem
esses 0s objetivos da pesquisa, entretanto, o trabalho comprovou o desconhecimento dos
sujeitos frente a atencdo primaria, fato, também encontrado quando se perguntou a eles se
existia ESF na sua regido. Em resposta obteve-se um ar de questionamento/ddvida sobre o
que significava “isso” que se estava perguntando. As familias ndo sabiam se havia ESF em
suas zonas, porque ndo sabiam o que era ESF. Apos tentar explica-lo resumidamente, faziam

a ligacdo com a existéncia do agente comunitario de saude.

As mocas que trabalham aqui na rua tu diz [...] Olha a moga que trabalha,
guando ele veio pra casa, elas vieram aqui a enfermeira chefe (hnome) e a
outra moga que trabalha no posto que é da minha rua, aquela que trabalha de
agente comunitario da rua mesmo, também veio com ela (Perguntei o que
elas vieram fazer na sua casa) Elas sabiam que ele tinha ficado internado e ai
vieram aqui pra vé, acho que como ele tava (Elas te falaram alguma coisa, te
ofereceram ajuda?) Néo (F6Mae).

A F6Méae 6 foi a Unica que recebeu uma visita domiciliar. As outras familias apenas
falaram que nunca haviam recebido nenhuma visita de alguém do posto de saude.

Essa situacdo contrapbe-se ao esperado da atencdo basica e do PSF, tendo em vista
que a atencdo bésica, além de ser considerada a “porta de entrada” do usuario ao SUS, ela
também deveria ser responsavel por resolver por volta de 80% da demanda da saude,
buscando substituir o modelo hospitalocéntrico vigente, pelo modelo da promocédo da salde,
levando a saude para mais perto das familias (VALENTIN; KRUEL, 2007).

As Unidades de Saude da Familia trabalham/atuam embasadas em seus préprios
principios: a integralidade (atencdo integral em todos os niveis de complexidade);
hierarquizacao (aceso ao sistema deve ser feito a partir da atencao basica e dela sequir para 0s

niveis maiores de complexidade); territorializacdo e descricéo da clientela (a unidade trabalha
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com o territorio definido e a populacdo nele inserida, devendo ser cadastrada e acompanhada)
pela equipe multiprofissional (VALENTIN; KRUEL, 2007), constituida pelos diversos
profissionais da saude que atuam de forma integrada em busca de construir a saiude no
coletivo.

O preconizado pelo programa, portanto, diverge da realidade encontrada, e demonstra
a inacessibilidade dos sujeitos a assisténcia, ndo meramente a inacessibilidade da assisténcia
no nivel da atencdo basica, mas também a inacessibilidade em todas as esferas de atencdo.
Valentin e Kruel (2007) destacam que a atencdo bésica deveria ser a porta de entrada dos
usuarios ao sistema, mas os sujeitos do estudo, segundo eles, ndo estdo tendo acessibilidade a
hierarquizagdo do SUS.

A equipe de Saude da Familia, teoricamente, é capacitada para conhecer as familias
pelas quais é responsavel. Ao conhecé-las em sua singularidade, é capaz de identificar os seus
principais problemas de salde, suas situa¢fes de risco, suas necessidades assistenciais para
um crescimento e desenvolvimento saudavel. Essa equipe, portanto, deveria acompanhar as
familias do estudo, pois todas se encontram em situacdes iminentes de risco e necessitadas de
elevado grau de atencdo. O desconhecimento da existéncia da ESF revela que, na pratica, ela
ainda possui um longo caminho a percorrer para alcancar os objetivos da integralidade e
acessibilidade, beneficiando o crescimento e desenvolvimento da crianga.

Para se atingir um cuidado/assisténcia, que tenha como objetivo do processo de
trabalho a promocdo da saude, € preciso que a equipe consiga vincular-se a familia, e ser
utilizado por ela como uma rede de apoio capaz de facilitar/fornecer a praticidade dos
principios da integralidade e acessibilidade dos servigos e a¢Oes de saude.



6. CONSIDERACOES FINAIS

Ao buscar conhecer como a familia cuida da crianca portadora de paralisia cerebral
nos trés primeiros anos de vida, utilizou-se um olhar sobre os diversos aspectos do cuidado, 0
que permitiu um entendimento individual e, ao mesmo tempo, coletivo, deste periodo da vida
destas criangas e de suas familias.

A pesquisa alcancou, satisfatoriamente, o objetivo proposto conhecendo em sua
singularidade e complexidade como a familia cuida da crianga com paralisia cerebral nos trés
primeiros anos de vida. O estudo, na confirmacdo de seus pressupostos, constatou que a
anunciacdo da situacdo de saude da crianca, ndo foi realizada “corretamente”; que: a
incompreensdo da situacdo de saude da crianca dificulta o cuidado prestado a ela pela familia;
as familias carecem de apoio por parte da equipe de salde; as criangas portadoras de
necessidades especiais, decorrentes da paralisia cerebral, ndo recebem os cuidados da familia
conforme as suas necessidades, porque a mesma nao foi orientada, de maneira sistematica e
contextualizada, durante a hospitalizacdo; as familias desconhecem os direitos das criancas e a
crianga portadora de necessidades especiais ndo dispde de acbes e servigos de saude
especificos, para assegurar 0 suporte necessario as suas fragilidades.

Diante dessa constatacdo, foi possivel compreender toda a problematica que concerne
0 processo de adaptacdo das familias durante o periodo gestacional, o trabalho de parto, o
parto, a separacdo da diade méae-crianca, a internacdo na UTIN, a alta hospitalar, a chegada e
0 cuidado no domicilio. Ao observar as peculiaridades de cada uma dessas etapas,
separadamente e, também, conjuntamente, percebeu-se as influéncias da cultura, das crencas,
das redes de apoio utilizadas por cada familia em sua singularidade e dentro de seu sistema
complexo e impar.

Utilizou-se, para auxiliar na identificacdo desse processo, um referencial tedrico, cuja
construcdo foi coerente e pertinente, tornando-se um apoio importante na realizacdo da analise
e interpretacdo dos dados. Entretanto, a sua construcdo inicial ndo foi suficientemente
abrangente para sustentar todos os aspectos que emergiram do estudo. Para complementa-lo,
buscou-se outros autores, entre 0s quais se destacam: a formacéo dos vinculos de Bowbly, as
interacdes familiares de Cerveny e, principalmente, a teoria da enfermagem do Modelo de
Adaptacdo de Roy, os quais foram capazes de esclarecer e direcionar para uma analise mais
adequada, levando a interpretaces mais significativas. E importante destacar, nesse momento

que ao buscar o referencial tedrico da pesquisa, conheci 0 Modelo de Adaptacdo de Roy,
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identificando-me especialmente com seus principios, os quais auxiliaram na analise de dados
desse estudo, mas, também, servem, atualmente, para aplica-los na pratica assistencial.

Em relacdo as técnicas utilizadas para a coleta de dados, verificou-se que elas
responderam satisfatoriamente a proposta do estudo, pois permitiram vislumbrar todo o
processo de adaptacdo vivenciado pela familia em cada uma dessas etapas, bem como
possibilitaram conhecer como a familia cuida e tem cuidado das criangas portadoras de
paralisia cerebral nos seus trés primeiros anos de vida, considerados fundamentais no seu
processo de crescimento e desenvolvimento. O fato da coleta dos dados ter ocorrido no
domicilio dos sujeitos, permitiu, também, observar, mesmo que superficialmente, um pouco
do ndcleo familiar e de como se déo as relagdes naquele ambiente.

Vale ressaltar que, devido a fragilidade da tematica e dos sentimentos que dela se
manifestaram durante as entrevistas, surgiram questionamentos dos sujeitos, que acreditei ter
obrigacdo social e ética de esclarecer, principalmente no que se refere aos direitos da crianca.
Entretanto, o fiz apenas no final da entrevista, para ndo contaminar os dados. Penso que seria
negar minha profissdio como cuidadora ndo realizar tais elucidacdes, visto que fui
extremamente bem recebida pelos sujeitos, 0s quais expuseram suas vidas, suas intimidades,
seus medos e anseios.

A anélise e interpretacdo dos dados obtidos através das técnicas utilizadas levaram a
entender que o processo de cuidar da crianga inicia-se anteriormente ao periodo gestacional,
sendo influenciado pelas crencas e culturas dos ancestrais da crianca. Essas mesmas crencas e
culturas auxiliam na determinacdo dos mecanismos de defesa que cada integrante da familia
utiliza no seu processo de adaptacdo, bem como identificam as principais redes de apoio, em
que cada familia busca auxilio e amparo para solucionar os problemas que se manifestam no
viver do seu cotidiano, a fim de cuidar da crianca portadora de necessidades especiais.

Em cada categoria foi discutida e realizada uma reflexdo em relacdo a uma
peculiaridade, da complexa tematica proposta pela pesquisa. O inicio do vinculo afetivo
como preparo para o cuidado familiar, pela necessidade de extrapolar o contato da diade
crianca/familia, por compreender-se que essa inter-relacdo possui raizes que ultrapassam a
barreira do contato fisico, cronoldgico e abarca toda uma subjetividade. Nessa perspectiva,
viu-se a relevancia de iniciar analise discutindo sobre o periodo gestacional: entre o freqlientar
e 0 ndo freglientar as consultas de pré-natal, quando se vislumbrou as adaptacdes familiares
durante a espera pela chegada do novo integrante, momento marcado pelo desconhecimento

de algumas familias sobre a importancia do pré-natal.



157

O cuidado e o descuidado no pré-parto: percepcbes da familia sobre a assisténcia
recebida, por sua vez, teve de ser englobado pela sua magnitude na vida da mulher-mae e por
ser 0 momento em que as criancas do estudo sofreram asfixia. O que desencadeou toda a
questdo da ruptura do primeiro contato entre mée e filho, permeando o inicio da separacdo
desse binbmio. O fendmeno da internacdo na UTIN foi amplamente discutido, pela magnitude
do processo de adaptacdo a que a familia estava sendo exposta. A importancia desse ambiente
e, principalmente, dos seres humanos que o compdem, na capacidade da familia em
desenvolver respostas adaptativas favoraveis para beneficiar o recém-nascido.

Em relagdo a comunicacdo entre a equipe de saude e a familia: bases fundamentais
para o cuidado a crianga no domicilio, percebeu-se que ela ainda se encontra impregnada pela
ideologia do paradigma biomédico, tecnicista, fazendo com que o cuidado a familia e a
crianca se dé apenas numa questdo biomédica, desvalorizando-os como seres humanos
biopsicosocioespirituais.

As informacdes fornecidas pela equipe, para a familia, foram mediadas, muitas vezes,
por uma comunicacdo em que O receptor e 0 emissor ndao se encontravam numa linha
horizontal. Mesmo com todos os estudos, constatando a importancia de que a comunicacao
deve ocorrer de uma forma horizontal, sendo todos os comunicantes considerados sujeitos, o
estudo mostrou a necessidade dos profissionais de salde rever a comunicagdo utilizada.
Recomenda-se 0 uso do modelo dialdgico, para que a equipe de salde consiga uma interacéo
mais efetiva com a familia. Ao se fornecer informacdes a familia, a equipe de salde precisa
fazer um feedback para constatar se a familia realmente entendeu a informacéo ou ndo. O que
se pode perceber no estudo é que algumas informagGes podem, até, terem sido passadas pelos
profissionais as familias; entretanto, elas foram apenas como o préprio termo diz, “passadas”,
pois muitas ndo foram entendidas pelas familias e, por isso, ndo conseguiram produzir 0s
efeitos desejaveis.

Nessa perspectiva, acredita-se que os profissionais de salde, devem (re)ver seus
conceitos, valores e papéis, no que se refere a assisténcia prestada a diade mae-crianca, a fim
de diminuir a incidéncia das respostas ineficientes. Reitera-se que cuidado deve extrapolar as
questdes tecnicistas e curativistas e incorporar a multidimensionalidade do ser humano e o
meio no qual esta inserido.

A categoria O processo de adaptacdo do ser familia para cuidar da crianca, que
engloba o cuidado a crianga com paralisia cerebral: um continuo processo de adaptacéo; e as
redes de apoio que envolvem as familias das criancas portadoras de necessidades especiais.

Ao abordar a necessidade da adaptagdo do nucleo familiar ao tornar-se familia de uma crianga
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portadora de necessidades especiais, foi possivel perceber a importancia das crencas, culturas,
dos valores nas vidas de cada um dos individuos e do grupo familia como um todo, bem como
a influéncia de cada geracdo no cuidado a ser dispensado a nova geracao. As redes de apoio
manifestaram-se como fatores de destaque no cuidado a essas criangas.

Os sistemas de apoio social percebidos e utilizados pelas familia tiveram semelhancas
entre as familias, mas conservaram uma certa singularidade, visto que todas as familias
encontraram a sua principal rede de apoio dentro da prépria teia compreendida no préprio o
universo familiar. As “figuras” consideradas pelos sujeitos como suas principais redes de
apoio variaram entre o0 companheiro/marido/pai da crianga, a mae, o pai, mas sempre com 0
enfoque em integrantes da familia ampliada ou restrita.

Ao buscar com as familias suas redes de apoio foi possivel perceber que a equipe de
salde, bem como os servicos e acdes de saude ndo foram considerados por eles redes de
apoio, o que fez emergir uma lacuna em relacéo ao papel que estd sendo desempenhado pelos
profissionais de salde ao cuidar desse grupo de criancas e suas familias.

A categoria Dificuldades no exercicio do direito da cidadania, permitiu conhecer a
familia exercendo e ndo exercendo o seu direito de cidadad. Essa categoria, particularmente,
clareou uma série de questionamentos que se encontravam latentes junto a pesquisadora. Em
relacdo a integralidade e a acessibilidade no cuidar da crianca: a necessidade de ultrapassar a
assisténcia médica, vislumbrou-se que, geralmente, a crianca portadora de necessidades
especiais e sua familia ndo possuem acesso aos servigos e acdes de saude. Além disso, a
assisténcia prestada a ela ndo ocorre de forma integral e hierarquizada. A cacofonia entre a
oferta e a demanda chega a ser uma afronta ao direito do cidaddo a saude.

A inacessibilidade e a fragmentacdo da assisténcia sdo situacdes que essas familias
véem-se na contingéncia de vivenciar pela situacdo caotica na qual se encontra a satde no
Brasil. Entretanto, essa violacdo do direito a salde ndo ocorre apenas pelo caos que toma
conta da salde, mas também pelo desconhecimento, dessas familias de seus direitos, ou seja,
do seu poder como cidaddo. Os atores sociais da pesquisa, unanimemente, demonstraram ndo
saber exercer a sua cidadania. Questdes legitimas e legais foram encaradas como favores e
ndo como direitos.

Repensando 0s objetivos propostos, vejo que a pesquisa os alcangou e induziu o
avangar, o prosseguir na indicacdo da necessidade de criar propostas que auxiliem as familias
das criancas portadoras de necessidades especiais no processo de adaptacdo, ao apontar
maneiras para cuidar da crianca, e ao indicar a necessidade do empoderamento de seus

direitos como cidadaos.
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Propbe-se deixar em aberto algumas questbes que emergiram durante este estudo,
instigando outros profissionais a possibilidade de prosseguirem com estudos e propostas para
a melhoria da qualidade de vida dessas criancas e familias. Dentre as diversas indagacoes,
guestiona-se: Por que ndo ocorre a referéncia e a contra referéncia entre as instituicdes de
salde, ou melhor, entre os niveis de aten¢do? Por que as familias desconhecem o seu poder de
cidadao? Por que néo existe o livre acesso dos pais na UTIN? Por que, muitas vezes, as mées
ficam sozinhas na hora do parto? Por que a comunicacdo entre a equipe de saude e a familia
ainda se da, muitas vezes, de uma forma vertical?

A partir desse estudo, espera-se que se consiga (re)pensar sobre o modelo de
assisténcia que esta sendo proposto a crianga portadora de necessidades especiais e a sua
familia e também aos demais clientes, para que através desse (re)pensar se consiga um maior
namero de respostas adaptativas as respostas ineficazes. Além disso, que o estudo sirva para
que os profissionais da saude e também a sociedade, como um todo, comecem a perceber,
reconhecer e compreender que as necessidades da crianga com paralisia cerebral, apesar de
suas limitacdes, sdo pessoas com grandes potencialidades.

Almeja-se ainda que, de uma forma quase utdpica, um dia toda a crianca que sofra
asfixia perianal grave ao sair do hospital seja devidamente referenciada para o tratamento
adequado, possibilitando-lhe, prematuramente, o estimulo necessario, para que consiga
desenvolver ao méaximo suas potencialidades, indiferentemente do grau de suas limitagdes.

Espera-se que os profissionais da satde auxiliem as familias através da educacdo em
salde a alcancarem o empoderamento de seus direitos exercendo sua cidadania, fazendo com
gue o Estado cumpra o direito a salde, permitindo, através da integralidade, a acessibilidade
aos servicos e as acdes de satide em seu conceito ampliado.

Dentre as diversas contribuicdes desse estudo, assim como do mestrado em
enfermagem, entendo que, particularmente, possibilitou-me um amadurecimento pessoal e
profissional, permitindo a minha identificagdo com algumas ideologias, como a teoria
Freiriana, a teoria dos sistemas de Bertallanffy e a teoria de enfermagem do Modelo de
adaptacdo de Roy. Um leque de conhecimentos e experiéncias foi vivenciado durante esse
periodo impar em minha vida.

Compreender a familia como um sistema complexo e Unico, inserido hum processo
histérico, permeado por sua propria normatividade, fez-me rever conceitos e valores,
mudando a forma como vejo o mundo. Além disso, a pesquisa proporcionou visualizar o ser
humano em sua totalidade, ou seja, como um ser multidimensional, com mecanismos de

enfrentamento proprios, mediados por suas crencas, cultura, vivéncias e inter-relacdes.
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APENDICE A

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

ROTEIRO DA ENTREVISTA

1 Dados de identificacdo demografica:

1.1 Pseud6nimo:

1.2 ldade:

1.3 Idade da crianca:
1.4 Escolaridade:
1.5 Ocupacéo:

1.6 Renda Familiar:

1.7 Religido:
1.8 Estado civil:

2.1 Vocé teve alguma dificuldade na hora do parto?
- Quais as dificuldades?
- A crianca chorou ao nascer? Ela foi colocada para mamar na sala de parto?
- Alguém disse a vocés alguma coisa em relacdo a salde de seu filho, quando ele
nasceu?

- Vocés tém como me contar o que foi?

2.2 - O bebé foi para a UTI, ou para a unidade de tratamento semi-intensiva? Quanto
tempo ficou I14?

- Como foi para vocé o bebé ter ido paraa UTI?

- Nesse tempo que ele ficou na UTI e depois na pediatria alguém falou para vocés sobre

0 que se passava com a crianga de vocés?
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2.3. Vocé recebeu alguma orientagcdo/ recomendagdo sobre como deveria cuidar da
crianc¢a, quando fossem para casa ou até mesmo no hospital?

- Alguém falou a respeito de algum cuidado especial que vocé deveria ter com a
crianca? Quem falou? O que falou?

- Falaram porque vocé deveria ter esses cuidados com a crianca?

- Se voceé recebeu alguma orientacdo, ela facilitou o teu cuidado com a crianga?

- Vocé acha que poderia ter recebido alguma orientacdo diferente que te ajudaria a
entender melhor a sua crianga?

- Qual a orientagdo que vocé gostaria de ter recebido? Por qué?

2.4- Quais sdo as suas principais preocupac¢des em relacao ao cuidado a crianga?

2.5 Vocé pode me dizer como é cuidar do seu filho?

- Vocé pode me descrever como era a sua vida antes e depois do nascimento do seu
filho?

- Ele frequenta creche, escolinha? Como é o dia-a-dia dele? Como € o seu dia-a-dia,

com ele?

2.6 - Alguém encaminhou vocés para algum outro servico de saude? Quem? Qual
servigo?

- Vocé frequenta a unidade de salde da sua regido?

- Vocé leva o seu filho, periodicamente, a algum servico de saude? Qual?

- A equipe da unidade bésica de salde da sua regido costuma visitar a sua casa? Em

quais ocasifes? Quais as principais orientacdes deles em relacdo ao seu filho?

2.7 Quais os servicos de saude que vocé tem acesso para seu filho? E que tipo de apoio

para o cuidado vocé recebe ou recebeu deste servigo?
2.8 Caso voceé necessite de ajuda, onde vocé busca apoio?
2.9 Vocé ja ouviu falar nos direitos da crianca? Como vocé ficou sabendo desses

direitos? Quais os direitos que vocé conhece em relacdo a seu filho?

-\V/océ sabe como buscar esses direitos?
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APENDICE B

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente consentimento livre e esclarecido, declaro que estou ciente do objetivo da

pesquisa, ou seja, conhecer como a familia cuida da crianca portadora de paralisia cerebral

nos trés primeiros anos de vida.

Também fui informado pela entrevistadora sobre a justificativa deste estudo e quanto ao

instrumento de investigacdo para a coleta de dados, isto é, entrevista semi-estruturada. Ainda

fui esclarecido quanto aos seguintes itens:

Da garantia de requerer resposta a qualquer pergunta ou duvida acerca dos
procedimentos, riscos, beneficios e outros assuntos relacionados a essa
investigacao;

Da liberdade de retirar 0 meu consentimento, a qualquer momento, de deixar de
participar do estudo, sem que e traga qualquer prejuizo;

Da seguranca que ndo serei identificado(a) mantendo dessa forma meu
anonimato;

De que sdo mantidos todos os preceitos éticos-legais durante e apds o término da
pesquisa;

De acesso as informagBes em todas as etapas do estudo bem como dos

resultados do mesmo.

Desta forma, aceito responder ao presente instrumento, autorizo inclusive a publicacéo

dos dados em todos os veiculos de comunicagdo académica, cientifica e eventos pertinentes,

desde que reservado eu anonimato como respondente.

Data:
Assinatura do(a) Participante:

de de 2007

EnféiMda Viviane Marten Milbrath Dra. Hedi C. Heckler de Siqueira
Pesquisadora responsavel Orientadora
Telefone: (53) 84045674 e-mail: hedihs@terra.com.br

e-mail: vivimarten@ig.com.br
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APENDICE C

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

SOLICITACAO AO COMITE DE ETICA DA INSTITUICAO

Prezado(a) Presidente,

Ao cumprimenta-lo cordialmente, venho por meio deste solicitar a VV.S?* apreciacdo e
permissao para desenvolver a pesquisa intitulada: Cuidado da familia a crianca portadora
de paralisia cerebral nos trés primeiros anos de vida.

A presente investigagdo tem como objetivo conhecer como as familias das criangas
portadoras de necessidades especiais, decorrentes do diagnostico de paralisia cerebral, sdo
preparadas para prestar o cuidado.

Informo que os dados coletados seréo utilizados para a elaboragdo da dissertagcdo de
mestrado, como requisito para a obtencdo do titulo de mestre em Enfermagem na &rea de
Concentracdo: Enfermagem da supra citada Universidade, além disso, os dados servirdo para
a producdo cientifica de artigos e apresentacdo de trabalhos em eventos da area da saude.

Na certeza de vosso apoio, desde ja agradeco, colocando-me a disposicdo para 0S
esclarecimentos que se fizerem necessarios.

Atenciosamente,

Enf®Mda Viviane Marten Milbrath Dra. Hedi C. Heckler de Siqueira
Pesquisadora responsavel Orientadora
Telefone: (53) 84045674 e-mail: hedihs@terra.com.br

e-mail: vivimarten@ig.com.br



ANEXOS



ASSOCIACAO DE CARIDADE SANTA CASA DO RIO GRANDE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

PARECER

Protocolo: N° 002/2008

Titulo do Projeto: Cuidado da Familia a Crianga Portadora de Paralisia Cerebral nos trés primeiros

anos de vida.

Objetivos: Conhecer como a familia cuida da crianga portadora de paralisia cerebral, nos trés

primeiros anos de vida.

Orientador(a): Prof’. Dr*. Enf". Hedi C.H. de Siqueira.

Pesquisador (a) responsivel: Enf'. Mda. Viviane Marten Milbrath .

Parecer CEPAS: O CEPAS / A.C. Santa Casa do Rio Grande APROVA o desenvolvimento do

projeto acima citado. Os dados contidos neste estudo somente serdo utilizados nesta pesquisa.

Ressalva a importancia de apresentar um relatério final a este comité.

Rio Grande, 31 de margo de 2008.

Y

Prof". Dra. Susi Heliepé\Lusuz
Coordenadora do Comité de Kt Pesquisa
da ACSCRG

Comité de Etica em Pesquisas - CEPAS
General Osdrio 625 - Centro - 96200-400 - Rio Grande - RS
Fome: (033) 3233-7100 ramal 151/ Fax: (053) 3232-1643
E-mail: cepasiasamacasarg.com. br
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ASSOCIACAO DE CARIDADE SANTA CASA PO RIO GRANDE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

PARECER

Protocolo: N° 030/2007

Titulo do Projeto: Estudo da Prevaléncia de Nascimentos de Criancas Portadoras de Necessidades

Especiais.

Objetivos: Conhecer a prevaléncia de nascimentos de criancas portadoras de necessidades especiais
no municipio de Rio Grande no periodo de 2005 e 2006; coletar os dados dos recém-nascidos das
duas instituicdes de saide da Cidade do Rio Grande; e, estratificar os recém-nascidos com

necessidades especiais, segundo os tipos.
Orientador(a): Prof". Dra. Enfa. Hedi C. H. Siqueira
Pesquisador (a) responsivel: Vivianc Marten Milbarth

Parecer CEPAS: O CEPAS / A.C. Santa Casa do Rio Grande APROVA o desenvolvimento do
projeto acima citado. Os dados contidos neste estudo somente serdo utilizados nesta pesquisa.

Ressalva a importancia de apresentar um relatério final.

Rio Grande, 11 de setembro de 2007.

Prof*. Dra. St;.'s_weligne Lauz

Coordenagdpra do Comité de Etica em Pesquisa
da ACSCRG

Comité de Etica em Pesquisas — CEPAS
General Osorie 625 - Cemtro — 96200-400 — Rio Grande - RS
Fome: (053) 3233-7100 ramal 151/ Fax: (053) 3232-1643
E-mail: cepasi@santacasarg.com.br



