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MAES DE FILHOS COM PARALISIA CEREBRAL E SUA PERCEPC AO DE REDE
DE APOIO

A Paralisia Cerebral (PC) consiste em uma lesdefélita ndo progressiva podendo ocorrer
nos periodos pré, peri ou pods-natal, comprometergpectos do desenvolvimento como
postura e motricidade, estando associada tambépilep®a e distlrbios na fala. Entre os
cuidadores das criancas e adolescentes com P@ psi&, considerada por muitos estudos a
pessoa cujo papel € o principal nos cuidados b&gieo higiene e 0os mais complexos,
envolvendo aspectos afetivos, cognitivos e de dedéamento fisico. Diante disso, muitas
maes passam a dedicar-se exclusivamente a essel@urdodificando a dinamica familiar,
podendo representar uma sobrecarga de tarefasadMpésquisas envolvendo familias e
cuidadores de pessoas com paralisia cerebral melataecessidade de manter uma rede de
apoio social satisfatoria para que tal cuidado sggrutado de forma mais saudavel para os
envolvidos. No entanto, sabe-se que a percepcade ssta rede costuma ser empobrecida, e
tende a diminuir & medida em que o filho com P@esenvolve e atinge a maturidade. Este
estudo objetivou conhecer a experiéncia da matlritio contexto da Paralisia Cerebral e a
percepcdo das mées sobre sua rede de apoio, berndesta inter-relacdo. Foram realizadas
entrevistas semiestruturadas com 17 maes de fibos PC e aplicados questionarios para
averiguar os dados sociodemograficos e rede de apoial. Posteriormente, realizou-se uma
leitura flutuante das entrevistas, assim como @antamento dos dados do questionario.
Observou-se que a maioria das méaes possui umaleeaigoio bastante restrita, sobretudo de
seus filhos mais velhos sem paralisia cerebrah@igé, o que propicia o isolamento social da
mae e torna o cuidado primordialmente materno.r\sguando a mée possui outros filhos ou
um companheiro, estes desempenham um importantd papapoio social, conforme sua
percepcdo. Concluiu-se que as maes sofrem de sopaerelacionada ao cuidado do filho
com PC e a ampliacdo dessa rede de apoio, pardraugponha a familia nuclear, é
fundamental para manter uma convivéncia saudavgliee propicie um desenvolvimento
pleno de seus membros.



