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RESUMO

A paralisia cerebral € uma patologia que ndo so6 afeta a pessoa que a tem, mas traz
consequéncias para sua familia também. O olhar para esse cliente como um todo,
tentando satisfazer as suas necessidades de cuidado faz com que a reabilitacéo e
qualidade de vida sejam alcangaveis. Foi realizada uma revisao integrativa da
literatura com o objetivo de identificar publicacbes sobre as dificuldades e
enfrentamentos no cuidado as pessoas com paralisia cerebral. Foram selecionadas
32 publicagdes nas bases de dados da Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncia da Saude (LILACS), Base de Dados de Enfermagem (BDENF) e Sistema
online de busca e analise de literatura médica (MEDLINE). Utilizaram-se os
descritores paralisia cerebral espastica e cuidados, publicados no idioma portugués,

disponivel online de forma completa, no periodo de 2008 a 2016.

Palavras-chave: Paralisia cerebral; cuidados; familia.



ABSTRACT

Spastic-type cerebral palsy is a pathology that not only affects the person who has it,
but also has consequences for your family. Looking at this client as a whole, trying to
meet their care needs, makes rehabilitation and quality of life reachable. An integrative
literature review was carried out with the objective of identifying publications about the
difficulties and coping in the process of caring for people with spastic cerebral palsy. It
was selected 32 publications in the Latin American and Caribbean Literature in Health
Science (LILACS), Nursing Database (BDENF) and Online system for searching and
analyzing medical literature (MEDLINE) databases. Were used the descriptors spastic
cerebral palsy and care, published in the Portuguese language, available online

completely, in the period from 2008 to 2016.

Key words: Cerebral palsy; care; family.
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1.INTRODUGAO

A paralisia cerebral € uma doenga de carater ndo progressiva, permanente e
essencialmente motora (PATO et al., 2002), que afeta o sistema nervoso central
quando ainda em desenvolvimento , nos periodos perinatal e pés natal (MANCINI et
al., 2004), trazendo prejuizos na postura, na tonicidade muscular, no formato do
sistema esquelético, na execugao de movimentos e trazendo perturbacdes sensoriais
e mentais que ird impactar na suas atividades pessoais, sociais ,na fisiologia e
funcionamento dos 6rgaos. A etiologia da doencga atualmente ainda é objeto de
estudo, porém devido ao achado de diversos fatores de riscos, entende-se que € uma
patologia de ordem multifatorial. Apesar de nado ter nenhum fator especifico,
informacdes na literatura descrevem que a hipdxia/isquemia perinatal, prematuridade,
baixo peso ao nascimento, infec¢ao intrauterina e fatores genéticos sdo as causas
mais mencionadas (PATO et al., 2002).

A incidéncia em paises subdesenvolvidos é de 7 para cada 1.000 criangas que
nascem. Estudos demonstram que a paralisia cerebral também tem relagdo com as
condicbes em que foram desenvolvidas a gestagao: nutricionais materna e infantil,
assisténcia a saude da gestante, assisténcia ao nascimento do prematuro (SOUZA et
al., 2012).

A classificacao da paralisia cerebral tem relagdo intima com a regido cerebral
afetada e por conseguinte, suas sequelas em regides do corpo (CHAGAS et al.,2008).
E importante destacar que o nascimento pré-termo, ou seja, antes da 37 semana de
gestacao, é uma das causas da paralisia cerebral no periodo perinatal e corresponde
a 30% dos nascidos vivos (MANCINI et al., 2004). A classificagédo da paralisia cerebral

considera os tipos de disfungdo motora e a topografia dos prejuizos.

O tipo espastico é uma disfungéo do sistema sensério-motor e é caracterizado
por um aumento do tébnus muscular e exarcebacdo de reflexos profundos. A
espasticidade resulta em fraqueza muscular, hipertonia, hiperreflexia e a presenca do
sinal de Babinsk. Por conseguinte, a espasticidade afeta o posicionamento articular,
a movimentagédo dos musculos e grupos musculares, afetando as atividades da vida
diaria, a anatomia dos 6rgaos e suas fun¢gdes e o desenvolvimento biopsicossocial
(ASSIS-MADEIRA; CARVALHO, 2009). Os fatores de protegcdo para a paralisia

Cerebral (PC) observados por alguns autores, que sao a corticoterapia no periodo
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neonatal, a administracdo de sulfato de magnésio para a tocdlise, a pré-eclampsia e

a monitorizagao fetal para detecg¢ao de sofrimento intrauterino (PATO et al., 2002).

A crianga ou adulto que é acometido pela paralisia cerebral traz uma nova
perspectiva para a familia na qual ele esta inserido: a econdmica, a social, a dindmica
familiar e a emocional. Os familiares adentram em um cenario desconhecido, onde
eles terdo que aprender em como realizar a continuidade desse cuidado. Porém, para
que essa continuidade do cuidado seja efetiva, o profissional de saude deve estar
inteirado das necessidades da familia e tentar cercar ao maximo possivel suas
dificuldades e duvidas quanto ao tratamento/processo do cuidar (SIMOES et al.,
2013).

Nesse sentido, Objetivamos realizar uma reviséo integrativa da literatura afim
de identificar publicagcdes sobre as dificuldades e enfrentamentos no processo do

cuidar as pessoas com paralisia cerebral do tipo espastica.

2.MATERIAIS E METODOS
2.1 Tipo de estudo
Este € um estudo descritivo, qualitativa de revisao da literatura.

Para o alcance do objetivo proposto optou-se pelo método de revisdo da
literatura, denominado Reviséo Integrativa (RI). A condugéo da RI pautou-se no que
recomendam Galvao, Mendes e Silveira (2010), sendo executadas seis etapas. A Rl
€ um método que pode ser adotado na saude, permitindo sintetizar estudos primarios
acerca do tema de interesse dos revisores permitindo analise ampla da literatura e
maior compreensao do tema investigado. Este método constitui um recurso da Pratica
Baseada em Evidéncias e tem como pressuposto um rigoroso processo de sintese da
realidade pesquisada (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).

A Pratica baseada em evidéncias busca a tomada de decisao e solugcédo dos
problemas de acordo com as melhores e mais recentes evidéncias, relacionada as
particularidades de cada paciente dentro do conceito do cuidado. Ela exige agilidade
na associagao de resultados provindos de pesquisas na pratica clinica. A Rl permite
a busca, a avaliagdo critica e a sintese do tema investigado e o seu resultado € o
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estado atual do assunto pesquisado (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008;
WHITTEMORE; KNAFL, 2005).

A inclusdo de estudos conduzidos na abordagem quantitativa e qualitativa
para a elaboragdo da Rl tem o potencial de reduzir viés e erros, possibilitando uma
investigacao ampla e abrangente do topico de interesse. No entanto, a combinacao
de diversas fontes de dados é necessaria, complexa e desafiadora (EVANS, 2007;
WHITTEMORE; KNAFL, 2005).

Para a elaboragao de Rl é necessario que as etapas de desenvolvimento do
método sejam claramente descritas, para garantir o rigor e a finalidade metodoldgica
(SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010). Diferentes autores adotam formas diferentes de
subdivisdo dessas etapas. Para a conducao da presente RI foram percorridas as
seguintes etapas: elaboracdo da questdo de pesquisa; amostragem ou busca na
literatura dos estudos primarios; extracdo de dados dos estudos primarios; avaliacao
dos estudos primarios incluidos na revisdo integrativa; analise e sintese dos

resultados da revisao e apresentagao da revisao.

2.2Questao de Pesquisa
2.2.1 Questao da pesquisa

Quais sao as dificuldades e enfrentamentos no processo do cuidar a pessoa

com paralisia cerebral espastica?

2.3 Busca na literatura dos estudos primarios

A busca dos estudos primarios foi realizada nas seguintes bases de dados:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncia da Saude (LILACS), Base de
Dados de enfermagem (BDENF) e Sistema online de busca e analise de literatura
médica (MEDLINE).

Os critérios de inclusdo dos estudos primarios selecionados na RI foram:
artigos cientificos com o assunto principal paralisia cerebral, o limite foi estabelecido

em humanos, disponiveis online e na integra, tipo de documento sendo artigo,
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publicados no idioma portugués e no periodo compreendido entre 2008 e 2016. Os
editoriais foram excluidos da amostra da RI, bem como artigos que n&o atendiam as

exigéncias anteriores.

Foram pesquisados artigos com as palavras chave: Paralisia cerebral espastica
e cuidados. Resultaram desta busca 32 artigos, sendo realizada a leitura minuciosa
dos titulos. Destes, 19 artigos foram pré-selecionados e procedeu-se a leitura atenta
dos resumos para confirmag¢ao do assunto principal do estudo. Apds esta etapa,
obteve-se uma amostra composta por 03 artigos que atendiam aos critérios de

inclusao.

2.4 Extracao dos dados dos estudos primarios

O instrumento de coleta de dados proposto e validado por Ursi (2005) foi
utilizado para a extragao e organizacédo dos dados dos estudos primarios incluidos na
RI. Este instrumento contempla as seguintes partes: 1) identificacéo (titulo do artigo,
titulo do periddico, autores, pais, idioma, ano de publicagdo); 2) instituicdo sede do
estudo; 3) tipo de revista cientifica; 4) caracteristicas metodologicas do estudo (tipo
de pesquisa, objetivo, amostra, tratamento dos dados, intervencdes realizadas,

resultados, analise, implicagdes e nivel de evidéncia.

A leitura minuciosa dos estudos permitiu a formulagao de tabelas organizadas
de acordo com o nome do artigo, nome dos autores, ano de publicagdo, objetivos,

metodologia e conclusao.

2.5 Analise e sintese dos resultados da revisao

A analise dos dados e o conhecimento obtido em cada estudo foi feita por
meio de quadros, o que possibilita um panorama de todos os estudos primarios

incluidos na revisao.

A partir da interpretacéo e sintese dos resultados, os dados evidenciados na

analise de cada artigo foram comparados aqueles disponiveis na literatura, além de
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identificar possiveis lacunas no conhecimento, sendo possivel delimitar prioridades

para estudos futuros.

3.RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra € composta por 03 artigos cientificos, apresentados na tabela 1 e

tabela 2 a seguir.

Tabela 1. Distribuicdo dos artigos quanto ao titulo, nome dos autores, ano de

publicagcao e objetivos.

Titulo do artigo Autores Ano Objetivos
A1. A experiéncia dos pais no cuidado do SIMOES, C. C. 2013 Conhecer a experiéncia dos pais no
filho com paralisia cerebral etal. cuidado dos filhos com paralisia
cerebral.
A2. Controle neuronal e manifestagdes ARAUJO, L. A;; 2012 Abordar as peculiaridades do controle
digestorias na paralisia cerebral. SILVA, L. R; neuronal digestoério e descrever as
MENDES, F. A. principais manifestagdes digestorias na
A. paralisia cerebral.
A3. Rotinas de cuidados das familias de ROCHA, P. F. 2015 Conhecer as rotinas de cuidado das
criangas com paralisia cerebral. A.; BOHELS, A. familias de criangas com paralisia
E.; SILVA, A. M. cerebral.

F.




Tabela 2. Distribuigdo dos artigos quanto ao método, resultados e conclusdes.

Artigo Método

Resultados

Conclusoes/Considera

coes

A1.

A2.

Foi utilizado um questionario aplicado a
7 pessoas contendo questdes fechadas
e abertas. Os depoimentos foram
gravados e transcritos na integra. Apos
a leitura, os dados foram organizados
seguindo os passos do método da
Andlise de conteudo de Bardin. Na
etapa de exploragdo do material,

determinou-se as categorias tematicas.

Foi obtida através da revisao sistematica
da base de dados da MEDLINE,
SclELO, LILACS e Conchrane Library

Procedeu-se a analise qualitativa

dos dados, os quais foram
agrupados em cinco categorias
tematicas: as atividades de lazer
trazem beneficios para a
reabilitagcéo, os cuidadores relatam
uma relagdo de rejeigao social e
isolamento com a sociedade, a
ocorréncia de muitas dificuldades
no transporte, dificuldade de falta
de ajuda para cuidar dos filhos,
desafio de lidar com a limitagédo
dos filhos, a satisfacdo de cuidar
dos filhos e a falta de suporte

profissional.

Através da anadlise dos artigos
pelos autores, foram feitas as
seguintes construgbes: Criangas
com PC possuem algum grau de
inadequacao no trato digestdrio,
as criangas com PC possuem
dificuldades alimentares, a
disfagia neurogénica € encontrada
em 58-86% dos individuos com
PC, a DRGE é descrita em cerca
de 20-90%

comprometimento neuroldgico, a

das criangas com

motilidade intestinal esta alterada
em todo o colon devido a

alteragdes neuroldgicas.

Estratégias de educagéo
permanente sdo necessarias
para as equipes profissionais
que lidam com as demandas
apresentadas pelos pais no

estudo.

As manifestagdes digestorias
sao frequentes em individuos
com PC, a equipe que atende
a crianga com PC deve ser
interdisciplinar, deve haver
treinamento e suporte
emocional para que possa ser
disponibilizado para 0s
cuidadores de forma a tornar
as medidas de reabilitacdo

mais eficazes. O tratamento

deve ser individualizado e
instituido o] mais
precocemente possivel,
levando-se em conta o
diagndstico, o] contexto
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A3.

Foi realizada uma entrevista
semiestruturada com perguntas abertas
feitas a 12 familias. As entrevistas foram
gravadas e transcritas na integra. Foi
realizada a andlise de dados utilizando
por base a andlise de conteudo de
acordo com Bardin. Na etapa de

exploracédo do material, determinou-se

A analise dos dados trouxeram
duas categorias tematicas: rotinas
de cuidados com a necessidades
diarias de locomocéao, medicacgao,
higiene/eliminagéo, alimentacao e
lazer e as rotinas de cuidado com

as terapias e frequéncia escolar.

socioecondmico familiar e

cultural do individuo.

O conhecimento da rotina
familiar através do estudo
agregou conhecimento para
um melhor planejamento de
cuidados nas instituicbes de
reabilitacdo. A questdo da PC
transcende a patologia, pois

também configura-se como

as categorias tematicas. uma questao social.

Encontrei diversas afirmagdes sobre as dificuldades e enfrentamentos que
principalmente as familias vivenciam, seja no cuidado domiciliar, seja na ida aos
estabelecimentos de saude e nas dificuldades socioecondmicas. Assim foram

formuladas categorias de acordo com os assuntos mais evidentes em cada estudo.

Categoria 1: E necessario o conhecimento sobre a doenga e suas
implicagdes na saude para que os profissionais, interdisciplinares, possam
atender nao somente a demanda patolégica, mas a demanda emocional e social

de cuidados.

A PC demanda cuidados especificos devido as implicagdes clinicas que essa
patologia traz, assim como impdem maior dependéncia para que outras pessoas
participem dos cuidados. Praticamente todos os individuos com PC possuem algum
grau de desordem no sistema digestorio e nutricional, devido a intima relagdo do
sistema neurolégico com o trato digestorio. Segundo estudos, a disfagia neurogénica
€ encontrada em cerca de 58-86% de individuos com PC, assim como a prevaléncia
de aspiracdo em criangas esta na ordem de 68-70%. Essas desordens do aparelho
digestodrio repercutem na qualidade de vida dos cuidadores e familia, sendo motivo de
estresse (ARAUJO; SILVA; MENDES, 2012). Por isso na maioria das vezes

comparecem aos servicos acompanhadas de seus pais. Além das dificuldades
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inerentes a PC, as familias que cuidam da pessoa com PC vivenciam quadro de
ansiedade, depresséo, fadiga, negagao e estigmas da sociedade. Muitas vezes o
proprio cuidador desconsidera os agravos a sua saude e nesse momento é importante
a orientacao do profissional de saude qualificado, que enxergue além da assisténcia
a saude da crianga, pois o adoecimento, a partir do diagndstico, passa a fazer parte
da familia. (SIMOES et al., 2013).

Quando o profissional de saude passa a compreender as dificuldades
vivenciadas pelos cuidadores da pessoa com PC, isso acarreta em processos
facilitadores e fortalecimento de lagcos durante o curso de desenvolvimento da doenca.
A aproximagao das experiéncias que sao vividas pelos pais e familia como a rotina de
cuidados, por exemplo, permite que os profissionais invistam em estratégias, visando
a melhoria da qualidade de vida. Vale salientar também a importancia da mobilizagao
e conhecimento da rede de apoio a essas familias, para que a seu devido tempo e
momento oportuno, as familias possam ser encaminhadas para que seu sofrimento
seja aliviado (SIMOES et al., 2013).

Categoria 2: O lazer e a brincadeira contribuem para o bom
desenvolvimento das criangas com PC. Além do bom desenvolvimento, também
contribuem para a movimentagao corporal, o que auxilia no peristaltismo

intestinal.

As atividades de lazer proporcionam maior interagdo dos pais com os filhos.
Nas criancas e no adulto, momentos de afetividade com sua familia. Nos cuidadores,
proporciona satisfacdo pessoal, pelo fato de se sentirem capazes de oferecer uma
atividade prazerosa. O lazer e o brincar trazem momentos que aproximam 0s seres
humanos entre si e que facilitam o dialogo sobre a sua condi¢do, trazendo outras
perspectivas de enfrentamento da condigao atual. A brincadeira e o lazer também sao
importantes para o desenvolvimento psicomotor, do equilibrio e da capacidade fisica,
trazendo estimulos para o crescimento, aumentando a qualidade da motricidade e
oferecendo a possibilidade de redugédo dos disturbios da coordenacéo (SIMOES et al.,
2013). Os momentos de diversdo fazem com que as pessoas que tém a PC

descubram novas sensagbes, fagam amizades e entendam que a doenca nao é
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detentora crucial de como a vida vai ser vivida, mas que o cliente € o principal sujeito

envolvido nesse processo e participante de suas escolhas.

Alguns pais e cuidadores, porém, optam por privar os clientes com PC de
atividades ludicas devido a dificuldades pessoais como a afirmacgéo de nao ter ajuda
para realizar tal atividade. (SIMOES et al., 2013). Por outro lado, algumas familias
veem as rotinas de cuidado como um peso ou incobmodo e transfere essa
“caracterizacao” para as atividades de lazer. (ROCHA; BOHELS; SILVA, 2015). Se a
visdo dos pais e cuidadores € fundamentada na condigéo patoldgica da pessoa com
PC, ha uma tendéncia de classifica-la como fragil, privando-a da interagao social
(SIMOES et al., 2013).

A constipacao intestinal esta intimamente relacionada com o sistema nervoso
mioentérico e suas inervagdes, o que por sua vez esta relacionado também com a PC
e suas alteracbes nas areas corticais e subcorticais. A motilidade intestinal esta
prejudicada nas pessoas que tem PC, com alteragbes expressivas em todo o célon.
A constipacao intestinal esta presente com muita frequéncia nas pessoas que tem o
diagndstico de PC e ela esta associada a outros fatores além da alteragéo neuroldgica,
como o estilo de vida. Criangas e adultos com PC, devido a sua condig&o, possuem
pouca mobilidade fisica, geralmente sdo sedentarios em relagao a atividade fisica e
seguem com uma ingestao insuficiente de liquidos e fibras essenciais para a formacgéao
e movimentacao do bolo fecal. As atividades de lazer e as brincadeiras vém como um
fator de protecao para a constipacao intestinal, uma vez que estimula a movimentacao
corporal. (ARAUJO; SILVA; MENDES, 2012).

Categoria 3:Nao foram encontrados trabalhos nos quais o estudo do assunto
principal fosse a Paralisia Cerebral tipo espastica. Necessita-se de trabalhos

que abordem outas fases da vida, além da infantil.

A Paralisia cerebral € uma patologia complexa, que demanda varias
especialidades de profissionais no atendimento, diferentes pontos de atengao da rede
de saude e dispositivos de cuidados. A PC possui varios tipos em sua classificacao, e
conforme a extensao da lesdo cerebral, piores os prognosticos e manifestagdes
clinicas. O tipo espastico, quando acompanhado de quadriplegia ou tetraplegia

apresenta um agravamento maior na condigdo de saude da pessoa, uma vez que
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acomete de forma mais severa os movimentos corporais, proporcionam deformidades
Osseas e atrofia de 6rgaos importantes devido a imobilidade. Esse tipo de paralisia
também vem trazendo outras manifestagdes como microcefalia, epilepsia, deficiéncia
mental e dificuldades de controlar a musculatura da mastigagao e degluticido (ASSIS-
MADEIRA; CARVALHO, 2009). Entendemos que a PC afeta a crianga de maneira
traumatica e devastadora, porém a doenca permanece nas outras fases da vida, uma
vez que a expectativa de vida tem aumento nesse grupo, o que mostra a importancia
de estudos onde os adolescentes e adultos sejam contemplados. (ARAUJO; SILVA;
MENDES, 2012).

4. RESULTADOS E CONCLUSOES

Esta revisao integrativa permitiu identificar as evidéncias disponiveis acerca
das dificuldades e enfrentamentos no processo do cuidar a pessoa com paralisia
cerebral tipo espastica. A sintese dos artigos analisados permitiu a construgdo de 03
categorias, descritas a seguir: 1) E necessario o conhecimento sobre a doenca e
suas implicacbes na saude para que os profissionais, interdisciplinares, possam
atender ndo somente a demanda patolégica, mas a demanda emocional e social de
cuidados; 2) O lazer e a brincadeira contribuem para o bom desenvolvimento das
criangcas com PC. Além do bom desenvolvimento, também contribuem para a
movimentagcdo corporal, o que auxilia no peristaltismo intestinal; 3) Nao foram
encontrados trabalhos nos quais o estudo do assunto principal fosse a Paralisia
Cerebral tipo espastica. A maioria dos trabalhos também tem o principal assunto
voltado para as criangas. Ha a necessidade da abordagem voltada para outras fases

da vida como adolescéncia e adulta.

Conseguimos extrair, através dos artigos selecionados, que o atendimento a
pessoa com PC quando é realizado por profissionais capacitados e que procuram
enxergar suas necessidades de forma abrangente, possui um resultado muito
animador, pois quando o cliente tem uma qualidade de vida melhorada, a familia
também é beneficiada. O incentivo ao lazer provoca sensagdes e habilidades que vao
além da satisfagdo momentanea: desenvolve afetividade entre as pessoas, estimula
a psicomotricidade, cria uma rede de ajuda mutua entre os pais. E interessante criar

nos estabelecimentos de saude espagos com brinquedos disponiveis e favorecer
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ambientes de troca de experiéncias entre os pais como mecanismo de estimulo ao
enfrentamento e busca de solugbes para os momentos dificeis de forma
compartilhada. Apesar de ter na literatura um vasto material sobre a paralisia cerebral,
nao foram encontrados aqueles que discutissem o tipo espastico com aprofundamento
como também suas repercussdes em outras fases da vida, como na adolescéncia e
na vida adulta. Sugerimos novos estudos que possam contribuir para um maior

enriquecimento no tema.
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