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RESUMO:

A Paralisia Cerebral é uma Encefalopatia Crônica da Infância, decorrente de lesão estática, afetando o sistema nervoso central em fase de maturação estrutural e funcional. Apresenta múltiplas etiologias, porém as mais comuns são o desenvolvimento congênito anormal do cérebro; anóxia cerebral perinatal, associada à prematuridade; lesão traumática do cérebro no nascimento, geralmente decorrente de trabalho de parto prolongado e infecções cerebrais na fase inicial do período pós-natal. Há dificuldades para os componentes familiares em perceber a etiologia da paralisia cerebral e o seu prognóstico, e desta forma a maioria das mães vislumbram uma evolução funcional de seus filhos além do que realmente é possível, frente à limitação funcional gerada pela lesão encefálica dos mesmos. Desta forma, o objetivo deste trabalho foi registrar a percepção das mães em relação à etiologia da paralisia cerebral de seus filhos. Tratou-se de um estudo descritivo, transversal, com características qualitativas, no qual participaram 20 mães de crianças com paralisia cerebral atendidas na Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais de João Pessoa. Foi aplicada entrevista às mães baseada em um roteiro com uma pergunta sobre a causa da paralisia cerebral de seus filhos. As narrativas foram transcritas, considerando as ideias centrais, por meio da técnica do discurso do sujeito coletivo. As causas mais citadas para a ocorrência da paralisia cerebral de acordo com as ideias centrais foram: “Demora em nascer/ Falta de oxigênio”, “Desconhecimento/Não sabe dizer” e “Falta de assistência durante o parto”. Concluiu-se que o conhecimento sobre a opinião das mães em relação à etiologia da paralisia cerebral se fez importante devido à necessidade de desmistificar as causas desta patologia e quando este é insuficiente, pode não produzir segurança destas em relação ao tratamento de seus filhos, podendo fragilizar o cuidado prestado seja para prevenir ou retardar complicações ou até a não adesão ao tratamento, o que interfere na recuperação ainda que parcial dos mesmos. Assim, informações corretas direcionadas às mães poderão promover maior envolvimento por parte das mesmas no tratamento reabilitacional de seus filhos e todas essas questões apontadas refletem a importância e a necessidade dos profissionais de saúde oferecerem suporte técnico, acompanhamento e orientação constantes à família.
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INTRODUÇÃO

 	A Encefalopatia Crônica da Infância foi descrita pela primeira vez, em 1843, por Little, como uma patologia ligada a diferentes causas e características, principalmente por rigidez muscular. Porém, em 1862, estabeleceu a relação entre esse quadro e o parto anormal. Freud, em 1897, sugeriu a expressão paralisia cerebral (PC), que, mais tarde, foi consagrada por Phelps, ao se referir a um grupo de crianças que apresentavam transtornos motores mais ou menos severos devido à lesão do sistema nervoso central, semelhantes ou não aos transtornos motores da Síndrome de Little. (ROTTA, 2002)
A paralisia cerebral (PC) constitui um grupo de desordens permanentes do desenvolvimento, da postura e do movimento, que causam limitações da atividade atribuídas a distúrbios não progressivos que ocorrem no desenvolvimento fetal ou no cérebro infantil. As desordens motoras são frequentemente acompanhadas por alterações sensoriais, cognitiva, perceptiva, de comunicação e de comportamento, além de epilepsia e problemas musculoesqueléticos secundários1.
Logo, a Paralisia Cerebral é uma Encefalopatia Crônica da Infância, decorrente de lesão estática, afetando o sistema nervoso central em fase de maturação estrutural e funcional.
As características associadas a esta patologia incluem distúrbios de tônus muscular, postura e movimentação voluntária1. O comprometimento neuromotor desta doença pode envolver partes distintas do corpo, resultando em classificações topográficas específicas (e.g., quadriplegia, hemiplegia e diplegia). Outro tipo de classificação é a baseada nas alterações clínicas do tono muscular e no tipo de desordem do movimento podendo produzir o tipo espástico, discinético ou atetóide, atáxico, hipotônico e misto. (Petersen; Kube; Palmer , 1998)
No Brasil, ainda não existe pesquisa específica e oficial a respeito da incidência de portadores de deficiências física, sensorial ou mental, porém, surgem nos país, 17.000 novos casos de PC ao ano. (EDELMUTH, 1992) 
Segundo Salter (1985), há muitas causas de paralisia cerebral; e qualquer condição que leve a uma anormalidade do cérebro pode ser responsável. As causas mais comuns são: desenvolvimento congênito anormal do cérebro, particularmente do cerebelo; anóxia cerebral perinatal, especialmente quando associada com prematuridade; lesão traumática do cérebro, no nascimento, geralmente decorrente de trabalho de parto prolongado, ou uso de fórceps; eritroblastose por incompatibilidade Rh; infecções cerebrais (encefalite) na fase inicial do período pós-natal.
Ou seja, a etiologia da PC é multifatorial e geralmente não é estabelecida precisamente, devido à dificuldade de precisar a causa e o momento exato da lesão (3).
E apesar da literatura versar sobre o impacto que uma criança com deficiência pode provocar na dinâmica familiar, as reações da família diante de tal fato estão atreladas principalmente ao momento em que é dado o diagnóstico e “como” isso é feito, sendo esta, uma experiência difícil não apenas para a família, mas também para os profissionais de saúde. (Powell; Barlow;Cheshire, 2006)
Quando os pais recebem o diagnóstico de que o seu filho apresenta alguma deficiência, ficam ansiosos, com dúvidas e expectativas. Devem, portanto, ser orientados e informados sobre as diversas implicações do diagnóstico recebido. A família, diante de uma situação nova e inesperada, precisa de auxílio para se adaptar a essa realidade4.
Diante disso, fica evidente a necessidade de se estabelecer uma relação de parceria entre a família da criança com deficiência e os profissionais que estarão envolvidos (médicos, terapeutas, psicólogos, educadores).
A criança com paralisia cerebral incluída no programa de tratamento, independente do profissional e da técnica utilizada, necessita que sua genitora possua esclarecimento tanto da patologia, como da terapia instituída, para que esta durante e após a sessão de tratamento tenha um papel importante, não apenas como prestadoras dos cuidados básicos no dia-a-dia, mas como peça fundamental durante o processo de reabilitação. A instituição de programas que propõem o envolvimento da mãe no processo de reabilitação provê resultados tanto para a equipe que assiste a criança com paralisia cerebral, facilitando visualizar os fatores ecológicos envolvendo os conceitos e pré-conceitos com a deficiência, como facilita a instituição terapêutica ser mais afetiva; também proporciona às mães assumir papéis mais significativos na intervenção instituída a seus filhos, favorecendo, por meio do conhecimento obtido por essas, um melhor manuseio nas atividades do dia-a-dia. (GRAÇÃO;SANTOS, 2008)
Contudo, pode-se observar que há dificuldades para os componentes familiares em perceber a etiologia da paralisia cerebral e o seu prognóstico, e desta forma a maioria das mães vislumbram uma evolução funcional de seus filhos além do que realmente é possível, frente à limitação funcional gerada pela lesão encefálica dos mesmos. Desta forma, o objetivo deste trabalho foi registrar a percepção das mães em relação à etiologia da paralisia cerebral de seus filhos.

METODOLOGIA

O presente estudo apresenta uma pesquisa descritiva, transversal, com abordagem qualitativa, realizada na Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais de João Pessoa (APAE-JP), com uma amostra de 20 mães de crianças com o diagnóstico clínico de Paralisia Cerebral (PC) de ambos os gêneros, escolhidas de modo aleatório. Foi realizada uma entrevista, seguindo o roteiro elaborado pelos pesquisadores para a realização da pesquisa, contendo, Identificação e uma (1) questão discursiva sobre a causa da patologia de seus filhos.
 O presente trabalho foi submetido ao Comitê de Ética da Faculdade de Ciências Médicas da Paraíba (FCM-PB) para ser analisado, sendo aprovado com o protocolo nº 031 e após a assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido pelas mães e aprovação do projeto pelo comitê, foi realizada a coleta de dados. 
A análise dos dados foi feita através da Descrição de todo o percurso do estudo e dos resultados da pesquisa, utilizamos o Discurso do Sujeito Coletivo para a análise dos dados qualitativos. 

RESULTADOS E DISCURSÕES

Durante o percurso da pesquisa, as causas mais citadas pelas mães, para a ocorrência da paralisia cerebral de acordo com as ideias centrais foram:

 “Demora em nascer.” (Mamãe)

“Acho que foi falta de oxigênio.” (Madre)

 “Falta de assistência durante o parto.” (Matrem)

“Não sei dizer, mas acho que foi no parto” (Mother)

Tais afirmativas corroboram com os estudos de Gração e Santos (2008), onde mães de crianças com Paralisia Cerebral, em sua grande maioria, não sabiam o fator causal da patologia. Porém, alguma delas, em menor quantidade, fazia relação com anóxia neonatal.
Outra pesquisa, também confirma este achado, ao investigar as concepções das mães sobre a etiologia da paralisia cerebral, observando que a maioria delas (68%) acreditam que o problema é decorrente de intercorrências durante o parto ou no período peri-natal, sendo que todas referiram a presença de anóxia neonatal. Sendo interessante observar que dez mães (36%) acreditam que a PC tem relação com problemas vivenciados ainda na gestação, tais como prematuridade (quatro casos), infecções e pré-eclampsia (dois casos cada) e diabetes melitus e sangramento (um caso cada). (SARI; MARCON, 2008)
Dagenais et al. (2006) descreve o despreparo emocional e/ou técnico de profissionais de saúde tanto para fazer uma detecção precoce sobre a paralisia cerebral, quanto para comunicar e orientar os pais. Também não se pode esquecer a existência de uma “barreira lingüística” que separa os profissionais da saúde do doente, de classes populares que, diante da dificuldade de compreender plenamente o discurso acadêmico, ou mesmo reproduzi-lo textualmente, os indivíduos tendem a construir, a partir da fala destes profissionais, um novo discurso aonde reintegram e criam representação da doença.
Stegbauer (1996), ao investigar qual a opinião de 25 pais sobre possíveis causas da paralisia cerebral, concluiu que a opinião deles diverge das evidências científicas em relação a diversos fatores causais. A maioria dos pais discorda de que a idade da mãe ao dar à luz, a duração do parto (mais ou menos longo), nascimentos múltiplos (gestação gemelar), fatores hereditários e infecções pré-natais podem estar relacionados ao nascimento de crianças com paralisia cerebral. Fato curioso foi a ocorrência de nove pais concordaram com a assertiva “a pessoa pode ter paralisia cerebral porque é vontade de Deus”.
Em revisão de literatura com o objetivo de investigar o que pais e médicos conhecem a respeito da paralisia cerebral, concluiu que ainda existem questões que precisam ser mais bem compreendidas pelos médicos; dentre elas os fatores causais, o quadro clínico e a prevenção. (ROSENBAUM, 2003)

CONSIDERAÇÕES FINAIS

Podemos concluir, após o presente estudo, que diversos fatores podem influenciar na não compreensão materna das causas da patologia de seus filhos, desde a não precisão do momento em que a lesão ocorreu, a ausência de um dialogal claro, entre estas e os profissionais da saúde responsáveis por informar sobre a causa da patologia, bem como, o modo como esta informação é dada. Contudo, podemos analisar também, que formas assistências de informar o diagnóstico aos familiares, devem ser melhor elaboradas na prática pelos setores responsáveis. 
O conhecimento sobre a opinião das mães em relação à etiologia da paralisia cerebral se faz importante devido à necessidade de desmistificar as causas desta patologia e quando este é insuficiente, pode não produzir segurança destas em relação ao tratamento de seus filhos, podendo fragilizar o cuidado prestado seja para prevenir ou retardar complicações ou até a não adesão ao tratamento, o que interfere na recuperação ainda que parcial dos mesmos.
Assim, informações corretas direcionadas às mães poderão promover maior envolvimento por parte das mesmas no tratamento reabilitacional de seus filhos e todas essas questões apontadas refletem a importância e a necessidade dos profissionais de saúde oferecerem suporte técnico, acompanhamento e orientação constantes à família.
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