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INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral, também conhecida pela
abreviacao PC, consiste em uma enfermidade cronica
e nao progressiva ocasionada por uma lesdo no
sistema nervoso central podendo haver ocorrido nos
periodos pré, peri ou pos natal.

Essa lesdo encefalica acarreta uma série de
comprometimentos na vida do sujeito, como exemplo
podemos citar os disturbios na fala, audicao e visao,
dificuldades motoras e posturais, retardo mental e
epilepsia.

Os familiares cuidadores da pessoa com deficiéncia
costumam estar rodeados por uma enorme carga
emocional, principalmente no caso da Paralisia
Cerebral pois € um transtorno permanente que exige
cuidados constantes e continuos.

Para isso é de suma importancia que exista uma rede
de apoio forte o suficiente para que seus membros
ndo se sintam sobrecarregados. Rede de Apoio
consiste em um campo institucional ou estrutural,
compondo uma area mais ampla dentro da qual o
apoio € oferecido.

Uma vez que, socioculturalmente, a mulher costuma
desempenhar o papel de principal cuidadora,
buscamos compreender qual € a percepgcado dessas
maes em relacdo a sua rede de apoio e como se da a
experiéncia de cuidar de um filho com o diagndstico
de PC, bem como discutir essa inter-relacao.

METODOLOGIA

A pesquisa é de carater transversal, descritivo e
exploratério onde até o presente momento foi realizada
a abordagem qualitativa. O estudo encontra-se em
andamento e até o momento foi realizada com 17 maes
de filhos diagnosticados com Paralisia Cerebral. As
maes participantes da pesquisa foram encontradas por
meio de contato com instituicbes publicas ou privadas
de atendimento na cidade de Santa Maria — RS.

As maes foram contatadas e convidadas a fazerem
parte do estudo por meio de uma conversa pessoal ou
via telefonema, onde lhes foi explicado o proposito da
pesquisa, sua importancia e salientadas questbes
éticas. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa do Centro Universitario Franciscano conforme
o parecer n°. 351.313.
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Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com cada
mae de duragcdo aproximada entre trinta minutos e uma
hora, também foi aplicado um questionario para verificar
os dados sociodemograficos das participantes do estudo e
de sua familia. As entrevistas foram gravadas, transcritas
e analisadas.

RESULTADOS

Foi observado que o cuidado com o filho portador de PC
ainda é primordialmente materno, o que muitas vezes
acaba descarretando em uma sobrecarga para a mae,
tornando-a mais propensa ao isolamento por ndo ter
quem a auxilie.

Um fator interessante percebido na pesquisa foi que
embora algumas maes tenham um bom relacionamento
familiar, isso nao quer dizer necessariamente que
recebam auxilio nos cuidados com o filho. Também
verificou-se que algumas maes recebem esse auxilio
mas nao o consideram como um apoio social.
Constatamos que quando as maes possuem uma rede
de apoio maior e mais forte seu sentimento de amparo
também é maior. Isso ndo implica que todos os
membros dessa rede de apoio desempenhem o0s
mesmos papéis na mesma intensidade.

Foi visualizado que quando a mé&e possui outros filhos
além do filho com PC, estes funcionam como uma
importante fonte de apoio social. O mesmo pode ser dito
em relagcdo as maes que possuem um companheiro.
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