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RESUMO

INTRODUGAO: A Paralisia Cerebral ¢ uma doenga é um transtorno complexo que causa grande impacto na vida da pessoa acometida, na
dindmica familiar, na sociedade e interfere nas politicas publicas por representar uma condigéo clinica cronica, complexa e que gera custos elevados. Apés o
nascimento de um filho com paralisia cerebral a familia precisa adaptar-se a inimeras condigdes estressantes que se modificam em intensidade e freqiiéncia ao
longo do tempo. Estas adaptacdes dependem dos recursos disponiveis, das caracteristicas familiares e das necessidades da crianga (AMIRALIAN, 2003). O
enfrentamento ineficaz dos pais esté relacionado a falta de conhecimento de como lidar com essa situagéo de preconceito,ter dificuldades na experiéncia de ser mae
de uma crianga com Paralisia Cerebral. A pesquisa teve inicio diante da seguinte inquietacdo: Como é para uma mée vivenciar a experiéncia de ter um filho portador
de Paralisia Cerebral?A pesquisa se encontra no estagio de Coleta de Dados e Andlise dos Resultados. FUNDAMENTACAO TEORICA: A relagéo entre a equipe e a
familia ndo deve ser fundada em regras e com uma comunicagdo rebuscada e técnica, mas, pautada no dialogo com compartilhamento de informagdes. A
perspectiva do cuidado negociado com a familia implica em estabelecer relagdes interpessoais nas quais ocorra interacdo do profissional e a crianca/familia.
(SOUSA, 2009). Recentemente, o suporte social & familia que vivencia a doenca tem sido pensado e argumentado como cuidado de enfermagem no sentido de a
familia reconhecer suas redes de suporte, fortalecé-los e auxilia-los a utiliza-las na situacéio de estresse (SANTOS,2005). Segundo SIMOES, SILVA, SANTOS
MISKO e BOUSSO (2013) a problematica que envolve um individuo com PC também atinge os familiares durante a trajetéria da doenca. Quando um individuo
adoece, geralmente um membro da familia ou pessoa mais proxima assume o papel de cuidador que, a partir desse momento, passa a lidar com uma nova
experiéncia com um mundo desconhecido e com diferentes necessidades a serem enfrentadas. OBJETIVOS: Compreender a vivéncia das maes com filhos
portadores de Paralisia Cerebral; Elaborar um plano de agdes para a mée e a crianca em relag&o ao cenario vivenciado. METODOLOGIA E ANALISE DE DADOS: A
pesquisa tem foco qualitativo que permite compreender a vivencia que essa mae tem por ter um filho portador de Paralisia Cerebral. Para conduzir este estudo,
langou-se mao do referencial metodol6gico sobre a histéria oral, guiada pelos conceitos adotados por Meihy (1998), por considerar que esta abordagem permite
melhor compreensédo da familia em relacdo a crianga com Paralisia Cerebral. A pratica desta historia ressalta a importancia da experiéncia individual, garantindo
sentido social a vida do depoente e leitores que passam a entender a seqiiéncia e a sentir-se parte integrante do contexto em que vivem. Atualmente, a histéria oral
tem sido bastante discutida no meio académico. Para Meihy (1998), existem divergéncias em suas bases conceituais, sendo consideradas por alguns, segundo este
autor. Conforme cita Meihy (1998), a base da histdria oral € o depoimento gravado, tornando-se necessaria a adogao de alguns pressupostos, como: Agendar as
entrevistas, segundo a conveniéncia do colaborador; Comparecer ao local no horario e data marcados; Criar um clima de solidariedade aberto ao aconchego, a
confidéncia e ao respeito; Solicitar consentimento para gravar, mas, antes, registrar os dados de identificacdo: titulo do projeto, data, nome do entrevistador e do
colaborador, hora, data e local da entrevista. Durante a sua realizagao, deve ficar registrado que a entrevista tera uma conferéncia e que nada sera publicado sem a
autorizagdo prévia do colaborador. As questdes para nortear essa pesquisa serdo: Conte-me como tudo aconteceu? Como € para vocé vivenciar a experiéncia de
um filho com Paralisia Cerebral? A entrevista sera e gravada apds a aceitacdo dos depoentes e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para a
realizacdo do estudo. O genograma e o ecomapa foram utilizados como instrumentos de coleta dos dados no momento da entrevista, permitindo a visualizagao de
informages, como: composicdo familiar e relacionamentos importantes dentro e fora da familia. Os sujeitos pesquisados compreenderdo: A mée portadora da
crianga com paralisia cerebral e a crianca. Para a andlise dos dados da histéria oral das mées foi utilizado a andlise de contetdo como forma de identificar e
compreender os sentimentos das maes que vivenciam a experiéncia de um filho portador de Paralisia Cerebral. Segundo CAMPOS (2004), é um método muito
utilizado na andlise de dados qualitativos é o de analise de contetido, compreendida como um conjunto de técnicas de pesquisa cujo objetivo é a busca do sentido
ou dos sentidos de um documento. PRINCIPAIS RESULTADOS ALCANGADOS: Neste estudo foram entrevistadas duas méaes com filhos portadores de Paralisia
Cerebral, a idade das respectivas era de 28 e 40 anos, sendo a mae 1 solteira e a mée 2 refere viver com o marido. Em relacdo a escolaridade ambas tem o
segundo grau completo. A primeira colaboradora em relagdo ao nimero de componentes da familia eram 6 pessoas,destes duas pessoas trabalham e duas sdo
aposentadas;a segunda colaboradora em relagdo ao numero de componentes da familia sdo 4 pessoas sendo que s 1 pessoa trabalha. Durante a elaboragéo do
instrumento genograma e ecomapa desta percebeu-se que uma das fontes de apoio afetiva e o vinculo maior estéo diretamente relacionados a sua mée e aos seus
avés matemos, e a luta dos seus proprios filhos. Outra fonte de apoio que vale ressaltar é a escola da crianga e os médicos que fazem o acompanhamento. A
histéria oral destas colaboradoras esta em estagio de analise de dados, estas méaes referiram situagdes de preconceito em relagdo a sua filha quando diagnosticada
com Paralisia Cerebral na primeira escola que frequentou. “quando ela foi colocada na primeira escola, uma professora néo; uma auxiliar que iria ficar com ela,virou
pra mim na frente da equipe,colocou o dedo na minha cara e falou: “eu néo vou segurar esse B.O,essa menina € um problema,ela deveria estar em casa guardada
porgue isso é um B.O pra gente segurar aqui.”(colaboradora 1); “quando fui fazer a inscri¢do na primeira escola,a principio teriam vagas disponiveis,logo apds eu
relatar que o meu filho era portador de paralisia cerebral e necessitaria de cuidados especiais,logo apés constatagdo elas me referiram que sendo assim néo haveria
vagas disponiveis para o meu filho.”(colaboradora 2). Segundo SIMOES, SILVA, SANTOS, MISKO E BOUSSO (2013) o preconceito as pessoas com deficiéncia
caracteriza-se como uma questdo de negacdo social. A crianca excluida pode apresentar um atraso ou impedimento no desenvolvimento de suas fungdes
psiquicas.
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