ARTIGO ORIGINAL DOI: 10.4025/cienccuidsaude.v16i3.34538

A EXPERIENCIA DA FAMILIA DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL:
SIGNIFICADOS E DESAFIOS DO CUIDADO

Eloisa da Fonseca Rodrigues*
Giovana Calcagno Gomes**

Marcia Marcos de Lara***

Bianca Contreira de Jung****
Camila Magroski Goulart Nobre**+*+*
Milene Costa dos Santos***++*

RESUMO

Objetivou-se conhecer a experiéncia da familia no cuidado da crianca com paralisia cerebral. Realizou-se uma pesquisa
qualitativa no segundo semestre de 2014 com nove familiares de criancas internadas em uma Unidade de Pediatria. A
coleta de dados foi realizada por meio de entrevista semiestruturada e os dados submetidos a analise de contetdo, o que
resultou na elaboragdo das categorias: Desafios na experiéncia do aprender a cuidar e A experiéncia de interpretar os
sinais emitidos pela crianga. Os resultados expressam os significados de mées protagonistas na experiéncia de cuidar do
filho, permeada de desafios no aprender a cuidar, no interpretar as necessidades fisicas e emocionais, nas dificuldades de
receber apoio do pai ou familiares para o cuidado e na comunicacéo verbal pela auséncia da fala da crianca. Verificou-se
a importancia de os profissionais de salde transmitirem as familias informagdes e esclarecimentos pertinentes acerca da
doenga e do tratamento, capacitando-as a dar continuidade aos cuidados demandados pelas criangas com seguranca e

autonomia.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) ou encefalopatia cronica
nao progressiva é uma condicdo bem reconhecida de
alteracdo no desenvolvimento dos sistemas motor e
neurolégico que se manifesta na primeira infancia,
usualmente antes dos 18 meses de idade®®. Nos paises
desenvolvidos, a prevaléncia tem uma variagdo de 1,5
a 2,5 por 1000 nascidos vivos. No Brasil, estima-se 0
surgimento aproximado de 30,000 a 40,000 novos
casos por ano®. A PC é doenga cronica incapacitante
com diversos graus de dependéncia, que impde a
necessidade constante de cuidados pela familia, além
de ser a causa mais comum de deficiéncia fisica grave
que acomete criancas®.

Entre as causas relacionadas a ocorréncia da PC, a
prematuridade e as intercorréncias adversas na hora do
parto sdo as principais responsaveis pela ma-formacéo
ou danos ao cérebro, implicando em limitacBes
funcionais, as quais interferem nas atividades motoras,
intelectuais e comportamentais do  individuo
acometido, nos ambitos das atividades de vida diéaria,

como o autocuidado, a higiene, a interacdo social e 0
aprendizado®.

O quadro clinico e o nivel de comprometimento
motor das criangas com PC séo bastante variados. Elas
necessitam de cuidados por longo tempo, impactando
0 contexto e a qualidade de vida de suas familias,
principalmente das mées que em geral sdo as principais
cuidadoras dos filhos. A assisténcia as atividades de
vida diaria, os cuidados gerais, de escolarizacdo e de
socializacdo dos filhos requerem constantes mudancas
com o0 passar dos anos® exigindo um
redimensionamento no modo de viver de todos 0s
envolvidos®.

A familia passa a realizar suas atividades em
conformidade com o que é permitido pela condicéo da
crianca. E comum redirecionar seu tempo, suas metas
pessoais, profissionais e seus recursos financeiros em
funcdo do cuidado e a crianga pode passar a ser 0
centro das atencBes especiais no lar, sendo necessario
ocorrer um processo de readaptacdo na estrutura e no
funcionamento familiar®.

As limitagBes da crianga impostas pela PC e a
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fragilidade da sua salde sobrecarregam 0s pais que
precisam enfrentar o desafio de cuidar de forma eficaz
e conciliar essa tarefa com as exigéncias da vida
familiar  cotidiana.  Nesse  processo  podem
experimentar momentos de inseguranga, podendo,
inicialmente, cuidar de forma ineficaz. Porém, com o
passar do tempo, podem adaptar-se, adequando-se a
nova situacao®.

Diante deste contexto, o cuidado é entendido como
um modo de ser, de viver e de expressar-se com ética
perante 0 mundo mediante 0 comprometimento de
contribuir com o bem-estar do outro. E no ato de
cuidar que se almeja o estimulo a liberdade e
autonomia dos envolvidos®, nesse sentido a familia
exerce suas acoes de cuidado estimulando o processo
de crescimento e desenvolvimento da crianca,
favorecendo a recuperagdo e autonomia para cuidar
dela.

Algumas familias enfrentam o desafio das
adversidades de maneira mais positiva, enquanto
outras tm maior dificuldade e ndo conseguem
organizar-se®, pois a dependéncia da crianca exige
dedicacdo em tempo integral. Assim, os familiares
cuidadores também se tornam pessoas com
necessidades especiais e necessitam de orientacdes de
como lidar com o problema para o enfrentamento das
adversidades decorrentes da doenca.

No entanto, a participacdo efetiva da familia é
importante para que a crianga com PC atinja o seu
desenvolvimento saudavel, pois esta é responsavel
pelo cuidado, bem-estar fisico, emocional, social e
assistencial™. Cuidados estes que vdo além da
dimensdo biol6gica da patologia, uma vez que
implicam na compreensao dos sentidos e significados
dados pela crianca e pela familia a cada situagdo
vivenciada por elas ao longo de sua existéncia®.

Tal situagdo perpassa a conotacdo meramente
existencial no cuidado, visto que € compreendida, além
disso, como um ato de cuidado relacional. Isto
significa 0 eu com o outro e para o outro, envolvendo
disponibilidade, intencionalidade e confianca®.

Diante da diversidade de situagBes e experiéncias
de familias no cuidado de criancas com PC, sua
heterogeneidade e complexa inter-relacdo entre os
fatores envolvidos e os desafios impostos as criancas e
suas familias, aos profissionais, servicos de salde e de
educacéo, justifica-se o0 presente estudo com a intengio
de responder a seguinte questdo: como sd0 as
experiéncias de cuidado familiar a crianca com
paralisia cerebral? A partir deste questionamento, tem-
se por objetivo conhecer as experiéncias de familias no

cuidado da crianga com paralisia cerebral.
METODOLOGIA

Estudo de abordagem qualitativa, realizado na
Unidade de Pediatria de um hospital universitario
localizado em municipio do extremo sul do Rio
Grande do Sul. Participaram da pesquisa nove
cuidadores de criangas com diagnéstico de PC que
atenderam aos seguintes critérios de inclusao: ser o
principal familiar cuidador da crianga, ter 18 anos ou
mais e prestar cuidados diretos & mesma em casa.
Foram excluidos cuidadores gue, mesmo estando
presentes durante a hospitalizacdo da crianga no
momento da coleta dos dados, ndo realizavam
cuidados com a mesma.

Os cuidadores foram contatados na propria unidade
de pediatria, durante a internacdo da crianga. O convite
foi feito pessoalmente pela pesquisadora aos
familiares, no qual foram explicados o objetivo,
metodologia e método de coleta dos dados. Os dados
foram coletados entre agosto e setembro de 2014, em
ambiente anexo a unidade de pediatria, por meio de
entrevistas semiestruturadas, com tempo médio de
duracéo de 40 minutos. Foram questionadas acerca de
suas experiéncias com o cuidado da crianga.

Os dados foram analisados pelo processo de analise
de contelido®. Essa andlise divide-se em trés etapas.
Na pré-andlise, realizase a leitura flutuante e
formulagéo de hipdteses. A segunda etapa constitui-se
na exploragéo do material com a codificagdo dos dados
e classificacdo em categorias. A Ultima, o tratamento
dos resultados obtidos, inferéncia, interpretagdo e
reflexdo. As categorias sdo submetidas a discussao por
autores estudiosos da tematica.

Foram respeitados os principios éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos, conforme a Resolugéo
466/12. O anonimato das participantes foi garantido e
suas falas identificadas no texto pela letra F, seguida do
ndmero correspondente a entrevista. O projeto de
pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa na Area da Salde recebendo o parecer
favorével n° 108/2014 e CAAE
33017714.9.0000.5324. A coleta de dados foi iniciada
posteriormente a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelos participantes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo nove familiares cuidadores,
sendo todas mées das criancas com PC. Suas idades
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variam entre 23 e 53 anos. Cinco possuem Ensino
Fundamental incompleto, duas Ensino Médio
incompleto e duas Ensino Médio completo. Quanto as
suas profissdes, sete sdo do lar, uma balconista e uma
costureira. Com relagdo a renda familiar, uma néo
soube informar, uma recebe meio salario minimo
(SM), duas um SM, duas entre dois e trés SM, e duas
entre quatro e cinco SM. Sete vivem em casa de
alvenaria, uma em casa de madeira e uma em casa
mista. Residem na casa entre trés e sete pessoas, sendo
duas de trés pessoas, quatro de quatro pessoas, duas de
Cinco pessoas e uma de sete pessoas.

No que se refere as criangas com Paralisia
Cerebral, cinco sdo0 meninos e quatro sd0 meninas, e
suas idades variam entre seis meses e oito anos. Cinco
receberam o diagndstico de PC desde o nascimento,
uma aos trés meses, uma aos nove meses, duas com
um ano e seis meses. Todas apresentaram varias
internacdes desde o nascimento, sendo no minimo
uma por ano. Todas possuem atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor e fazem uso de
medicagOes anticonvulsivantes. Trés frequentam uma
escola de educacdo infantil especial e as demais
permanecem em casa com a familia, ndo realizando
atividades fora de casa.

Os achados apontam as mées como as principais
cuidadoras dos seus filhos com PC. A andlise dos
dados gerou como categorias: Desafios na experiéncia
do aprender a cuidar e A experiéncia de interpretar os
sinais da crianga para cuidar.

Desafios na experiéncia do aprender a cuidar

No que diz respeito a experiéncia dos primeiros
cuidados com a crianga, notou-se que as méaes se
sentem desafiadas pela condicdo de sadde do filho, que
exige delas o aprendizado de habilidades para atender
as necessidades manifestadas pela PC. Estar proxima
da equipe de satide, observar sua atuagao e atentar para
suas orientagBes foi essencial para que elas pudessem
conhecer situacbes que envolvem o universo de
cuidados em satde que seus filhos necessitam.

As mées referiram que o inicio do aprendizado é
permeado de dificuldades, no entanto, com o auxilio
dos profissionais de satde, as orientages foram sendo
assimiladas e exercitadas, e 0 processo de aquisicdo
dos conhecimentos para o cuidado foi sendo
enfrentado por elas.

Foi assim, meio que no susto, no tranco. No inicio foi
muito dificil. (F7)

No inicio foi dificil. Eu ndo sabia nem o que fazer na

verdade. Depois com o tempo com a ajuda dos médicos
e de toda equipe que nos ajudaram que foram nos
preparando, nos ensinando como agir e como ndo agir.
(FS)

N6s ainda estamos em fase de treinamento. Este
treinamento comegou ainda quando ele estava na UTI.
(F6)

Quando eu fui a primeira vez no neurologista ele me
explicou o que eu queria saber, porque eu ndo conhecia a
doenca. A gente via as criangas assim, mas como nunca
reparei os detalhes..] o neurologista me explicou: -
“Mae vai ser assim, vai ter que ter muita paciéncia. (F9)

Para algumas mées cuidar de uma crianga com
necessidades especiais de salde, como a PC, gera
medo e angustia, principalmente em virtude do pouco
conhecimento acerca da doenca, tratamento e situactes
inesperadas; lidam com grandes desafios para superar
0 despreparo diante da alteracdo do filho, aprendendo
com o tempo a conviver com o problema de salde,
com os sentimentos de inseguranca e desconfianga®.

Nas narrativas sobre o processo de preparagdo para
0 cuidado do filho com PC, percebe-se que nas
orientacOes da equipe de salde esta o suporte inicial
gue cuida ao mesmo tempo em que ensina a familia a
cuidar. Para os familiares da crian¢a com necessidade
de assisténcia continua, no apoio do profissional de
salde, precisam estar presentes informagBes sobre a
doenca e adequagdo as necessidades da familia
envolvida no cuidado®?.

Para algumas mées, o fato de ndo estarem
preparadas para o cuidado de seus filhos foi gerador de
ansiedade; referem cuidar do seu jeito e aprender no
préprio dia a dia do cuidado. Este aspecto pode estar
atrelado a dificuldade na assimilagdo das informacdes
e orientagBes repassadas pela equipe de saude ou pela
auséncia delas.

[...] ndo tive preparo nenhum. Foi assim, no primeiro dia
fiquei ansiosa na hora de dar banho, porque é a primeira
Vez que convivo com uma crianca assim. (F3)

Ninguém explicou nada. [..] na verdade me explicou,
mas € que eu esqueco muita coisa. Eu cuido do meu
jeito. (F8)

“A gente foi aprendendo cada coisa no seu momento.
N&o houve um preparo inicial. A prética do dia a dia que
fez com que eu aprendesse tudo que eu sei hoje para
poder cuidar dele”. (F1)

As narrativas indicam que algumas informacdes
fornecidas pelos membros da equipe de salde ndo sdo
entendidas adequadamente pelas mées, e, outras vezes,
as orientagBes podem nao ter ocorrido em momento
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oportuno durante a internagdo hospitalar. As
manifestages de dificuldades vivenciadas pelas mées
devem ser compreendidas pelos profissionais de salide
e gerar processos facilitadores durante o curso da
experiéncia da familia com a doenga, tanto para o
préprio cuidador quanto para a equipe de saude, que
deve envolver a familia em situagdo de aprendizado
para cuidado do filho com PC®4,

Outro desafio refere-se a centralidade do cuidado
na figura materna, comprovado pela presenca macica
das mdes no hospital como cuidadoras das criangas
com PC. Algumas maes participantes do estudo,
inclusive, referiram que compete a elas a totalidade do
cuidado da crianca e revelaram a dificuldade em
conseguir auxilio da familia para contribuir no cuidado
acrianga.

[...]Jolha, o preparo foi mais da minha parte, do que do

préprio pai dele. (F4)

O pai dele ndo ajuda em nada, nem se oferece. Poderia
muito bem me ajudar, dizer assim: - Vou pagar uma
pessoa por fora para te dar uma forca. E tem as viagens
[...]vai para c, vai para 1a. Qual é a empregada que vai
querer viajar? Uma pessoa para ajudar seria muito bom.
As vezes, tu tens que sair, ver coisas, medicacio dele,
férum, ir aqui ou ali. Eu saio e minhas irmds ficam em
cinco minutos me ligando: - Tu vais demorar muito? Vai
demorar muito? Elas ndo te ddo um tempo. Nem cheguei
ainda no lugar que estou indo. E muito dificil. (F5)

Eu chego em casa, pergunto deu alguma coisa nele: ndo,
ndo deu, mas ai eu olho para o travesseiro, para a cama
dele e ai esta a secrecdo ali. Ele toma a alimentacdo com
chocolate, e quando ele tosse ele coloca alguma coisinha
para fora. Dai sei que ele tossiu, pois fica manchado o
lencol. Ai diz que ndo tossiu. Entdo, eu tenho muito
medo. E apavorante. Qual é a pessoa que Vvai estar assim,
aqui internada? Quem é a pessoa que vai estar aqui
cuidando dele? (F2)

Dentre as necessidades das criangas com PC estéo
os cuidados fisicos cotidianos, como higiene,
eliminacbes,  alimentacdo,  administracdo  de
medicagBes, posicionamento, conforto e outros
eventuais, por exemplo, viagens para consultas,
terapias e solicitagdo de beneficios. Pelas narrativas, as
maes revelam que assumiram totalmente essas
atribuicbes, contudo sentem falta do apoio do
companheiro e de outras pessoas da familia para
compartilhar essa responsabilidade.

Cuidar de alguém implica em ter intimidade,
acolher, dar importancia. Mesmo assim podem ocorrer
resisténcias e complexidades no ato de cuidar,
principalmente quando altera a dindmica familiar e
repercute negativamente na vida do cuidador

principal®. Algumas mées sentem-se sobrecarregadas
pela rotina de cuidados e pela falta de confianca em
outras pessoas que possam assegurar a qualidade do
cuidado que o filho requer.

O cotidiano dessas méaes transforma-se no
momento em que elas passam a cuidar integralmente
de seus filhos sem o auxilio de outras pessoas, muitas
interrompem parte de sua vida social para dedicar-se
exclusivamente ao filho. Elas passam a ter alta
probabilidade de esgotamento fisico, emocional e
conjugal-1516),

Outra situacdo de enfrentamento dificil foi o
comprometimento do estado de sadde do filho, com
dependéncia de ventilagdo mecénica. A mée relata
sentimentos de desesperanca quanto a possibilidade de
reabilitacdo que viabilizasse seu retorno ao domicilio.
Em alguns casos, mesmo com o empenho da familia
no cuidado fisico do filho, a permanéncia no ambiente
hospitalar garante 0 necessdrio suporte de vida
avancado.

“Para nds é o mais dificil, porque quando a gente pensa
que ele estd progredindo, que tem uma esperanca de ir
para casa, volta tudo de novo. Tem algum probleminha e
ele volta a precisar do respirador. E como se comegasse
tudo do zero novamente”. (F6)

Nos momentos de agravamento da doenga, quando
maes, pais e familiares se sentem impotentes diante da
piora do estado de salde do filho, a auséncia de
mecanismos de enfrentamento para lidar com a
situacdo pode levar a uma experiéncia de intenso
desequilibrio fisico e mental®.

A experiéncia de interpretar os sinais emitidos pela
crianca

Para as maes, a experiéncia de interpretar os sinais
emitidos pela crianca relacionou-se & capacidade de
identificar o universo de necessidades que permeia o
cotidiano de cuidados dos filhos. Tendo em vista a
dificuldade da crianga em comunicar-se verbalmente,
as maes aprendem a interpretar suas necessidades,
buscando reconhecer o que cada manifestacdo da
crianga representa, mas em algumas situagdes
apresentam dificuldade em saber como agir.

“Tem horas que a gente ndo sabe como agir. Tem horas
que ele fica tdo nervoso, tao nervoso, e a gente ndo sabe o
que ele tem. Se ele esti com dor, se ndo esta. A gente vé
se esta com febre, vé a glicose, vé quinhentas mil coisas e
ndo ¢ nada daquilo que a gente imagina”. (F1)

“Quando eu adotei, ele ndo sabia nem chorar so corriam
lagrimas. Ele ndo sabia sorrir [...] a primeira vez que ele
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chorou foi de dor de barriga e eu entendi o que ele estava
sentindo”. (F7)

A familia e a crianga desenvolvem estratégias, a
partir da interacdo, que ultrapassam o sentido das
palavras para a construcdo de uma comunicacdo
efetiva®®. A interagdo entre mées e filhos com PC
transcende o plano fisico da comunicagéo, e a mée
busca alternativas para dar o significado aos
sentimentos e desejos do filho pela linguagem corporal
que ele transmite.

Pelas alteragBes oromotoras presentes na crianca
com PC, ela utiliza a comunicagdo ndo verbal ou
psicobiologica que € constituida por gestos e
expressdes corporais e faciais, representando um modo
de transmitir suas mensagens. As criancas se
comunicam conforme seus potenciais cognitivos,
sensoriais e motores; podem direcionar o olhar ou
parte do corpo que tem melhor controle e emitir sons,
estabelecendo formas diferenciadas de comunicacéo.
A partir do convivio com a crianga, a familia apreende
e compreende 0 processo comunicacional, e, a medida
que a interacdo entre crianga/familia se fortalece, a
comunicagio se torna mais eficaz®,

Algumas mées relataram sobre a consideracdo do
periodo de tempo necessério para a compreensdo dos
limites e potencialidades da crianga. N&o medindo
esforgos para proporcionar o melhor para os filhos,
como 0s cuidados especializados de reabilitacdo e
assim ndo limitaram suas buscas em razéo da garantia
de bem-estar fisico e emocional ao filho.

“Ah, ela tem o tempo dela e a gente respeita esse tempo”.
E tudo assim controlado. “Foi indo, foi melhorando]...]””.
(F2)

“[...] agora estad mais tranquilo [...] como € a primeira
filha, e ja& nasceu assim, entfo eu ja me acostumei. N&o
vejo nenhuma dificuldade™. (F8)

“[...], por exemplo, se tu chegares aqui e disser que ele
precisa disso, eu vou correr atras € vou conseguir”. (F5)

“A gente conversou bastante, sentou conversou, depois
comegamos a procurar informacdes e ver como é o
tratamento”. (F4)

“Viajo quase 300 km toda semana, saio daqui de Rio
Grande toda quinta feira para ir consultar em Bagé. No
meu ponto de vista, estou fazendo a minha parte. [...]".
(F1)

As maes falaram sobre suas experiéncias em busca
de orientagBes e informagBes sobre a doenca do filho e
de que forma poderiam prosseguir oferecendo o
suporte  necessario. Algumas mencionaram a
necessidade de viagens até outro municipio para obter

0s servigos de apoio especializados. Com o passar do
tempo, com as avaliagBes constantes dos profissionais
de salde, elas procuram por tratamentos que
promovam precocemente a estimulagido motora e
sensitiva nos de seus filhos, o que pode trazer
resultados positivos no controle postural e melhorias na
func&o de marcha progressivamente®®29,

A experiéncia da mée revela em sua fala que ndo
existem limites para buscar o melhor para seu filho.
Suas atitudes diante das necessidades impostas pela
condic&o de vida com a crianca, caracterizada por uma
doenca crbnica, evidenciam dedicacdo absoluta para
fazer de tudo que esta ao seu alcance, com a inten¢éo
do filho ter um futuro com melhores expectativas.

No meu ponto de vista, estou fazendo a minha parte. Se
amanha ou depois eu estiver errando em alguma coisa,
ele vai me dizer. Vai chegar para mim e vai dizer: - Oh
mée estas errada nisso, ndo me cuidasse. Eu acho que
estou fazendo o possivel e o impossivel. Estou fazendo a
minha parte. Vamos ver. (F1)

As experiéncias de interpretar 0s sinais expressos

pelos filhos envolveram a identificacdo das
dificuldades que eles enfrentam. As maes
perseverantes  buscaram  corresponder as  suas

necessidades, respeitando seu tempo, compreendendo
seus limites, estimulando suas potencialidades e nao
medindo esforgos para garantir a elas afeto, bem-estar,
crescimento e desenvolvimento seguros.

CONSIDERACOES FINAIS

As experiéncias da familia no cuidado das criangas
com PC foram singulares e desafiadoras, e se deram
exclusivamente pela figura materna, em que cada uma
sentiu, enfrentou as adversidades e superou as
dificuldades de forma diferente. Afinal, o preparo para
0 cuidado ndo se da com antecedéncia, Vvisto que
nenhum casal espera um filho com dependéncias
fisicas e cognitivas.

As familias enfrentam os desafios do cuidado a
crianca com PC, 0 que exige delas o aprendizado de
habilidades para atender as necessidades manifestadas
pela PC. As maes referiram que o inicio do
aprendizado é permeado de dificuldades, no entanto,
com 0 auxilio dos profissionais de saude, as
orientacdes foram sendo assimiladas e exercitadas.
Para algumas maes, o fato de ndo estarem preparadas
para o cuidado de seus filhos foi gerador de ansiedade;
referem cuidar do seu jeito e aprender no proprio dia a
dia do cuidado. Este aspecto pode estar atrelado a
dificuldade na assimilacdo das informacOes e
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orientacOes repassadas pela equipe de satde ou pela
auséncia delas. Além disso, desenvolvem a capacidade
de interpretar os sinais emitidos pela crianca para
identificar suas necessidades, tendo em vista sua
dificuldade de comunicacéo verbal.

Os profissionais de salde, em especial os de
enfermagem, precisam refletir sobre as lacunas
existentes na orientacdo e preparo das familias quanto
aos cuidados da crianca com PC. E importante que a
equipe esteja capacitada para transmitir informacoes e
esclarecimentos pertinentes acerca da doenca e do

tratamento com vistas a programar agdes que venham
a suprir suas necessidades e estas possam dar
continuidade aos cuidados demandados pelas criangas,
COmM seguranga e autonomia.

Ressalta-se como lacuna desta pesquisa a falta de
entrevistas com os profissionais de salde para
identificar como estes realizam as orientacBes de
cuidado as maes. Assim, sugere-se estudo nesta
perspectiva pela relevancia que é conferida ao
momento do preparo das mées para o cuidado do filho
apo6s a alta hospitalar.

THE EXPERIENCE OF FAMILIES OF CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY: MEANINGS AND
CHALLENGES OF CARE

ABSTRACT

The purpose of this paper was that of becoming aware of the experience of the family in caring for children with cerebral palsy.
A quantitative research study was carried out in 2014, with nine members of families of children hospitalised in a Paediatrics
Unit. The data was collected through a semistructured interview, and the date was then sent on for analysis of content,
resulting in the creation of two broad categories thus: Challenges of the experience of learning how to care, and the
experience of interpreting the signals emitted by the child. The results show the meanings of protagonist mothers within the
experience of caring for their children, permeated with challenges in learning how to care, in interpretation of physical and
emotional needs, in the difficulties in getting support from the father or from family members for childcare, and verbal
communication, as the child does not speak. Here we have confirmed the importance of health professionals providing the
families with more information and clarifications about the iliness and its treatment, so the families may be qualified to continue
with the care as required and needed by the children, with safety and autonomy.

Keywords: Child Care. Caregivers. Nursing. Family.

LA EXPERIENCIA DE LA FAMILIA DE NINOS CON PARALISIS CEREBRAL: SIGNIFICADOS Y
DESAFIOS DEL CUIDADO

RESUMEN

Este estudio tuvo el objetivo de conocer la experiencia de la familia en el cuidado al nifio con paralisis cerebral. Se realizé una
investigacion cualitativa en el segundo semestre de 2014 con nueve familiares de nifios ingresados en una Unidad de
Pediatria. La recoleccion de datos fue realizada por medio de entrevista semiestructurada y los datos sometidos al analisis de
contenido, resultando en la elaboracién de las categorias: Desafios en la experiencia del aprender a cuidar; y La experiencia
de interpretar las sefiales emitidas por el nifio. Los resultados expresan los significados de madres protagonistas en la
experiencia de cuidar al hijo, llena de desafios en el aprender a cuidar, interpretar las necesidades fisicas y emocionales, en
las dificultades de recibir apoyo del padre o familiares para el cuidado y en la comunicacion verbal por la ausencia del habla
del nifio. Se verifico la importancia de que los profesionales de salud transmitan a las familias informaciones y aclaraciones
pertinentes acerca de la enfermedad y del tratamiento capacitandolas a dar continuidad a los cuidados exigidos por los nifios,
con seguridad y autonomia.

Palabras clave: Cuidado al nifio. Cuidadores. Enfermeria. Familia.
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