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RESUMO

A paralisia cerebral (PC) é ocasionada por uma lesao neurologica que afeta
o cérebro em seu desenvolvimento inicial, produzindo consequéncias, es-
sencialmente, motoras, porém, dependendo da area lesionada, o individuo
pode apresentar comprometimento cognitivo. Criangas com essa deficiéncia
necessitam de cuidados especiais e exigem das familias uma reestruturacdo
que possibilite o desenvolvimento adequado desses individuos. Tendo isto
como base investigou-se a rotina de familias com criangas diagnosticadas
com paralisia cerebral. Foi aplicado o Inventario de Rotina (IR) a trés maes de
criangas com PC atendidas no Servigo Caminhar, do Hospital Universitario
Bettina Ferro de Souza, de Belém do Para. Os resultados apontaram que
maes de criangas com PC tendem a dispor a maior parte do seu tempo aos
cuidados com o filho em detrimento do tempo de dedicacdo a elas mesmas,
incluindo cuidados com sua satide. Este padrdo comportamental ¢ gerado
por influéncia dos niveis de comprometimento motor e de autonomia da
crianga — quanto maior o nivel de comprometimento motor, menor o nivel
de autonomia e maior ¢ a sobrecarga de cuidado da mae.
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ABSTRACT

Cerebral palsy (CP) is caused by a neurological injury that affects the brain in
its early development, producing essentially motor consequences. However,
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depending on the injured area, the individual may have cognitive impairment.
Children with this disability need special care and require families’
restructuring that allows the proper development of these individuals. On
this basis we investigated the routine of families with children diagnosed
with cerebral palsy. A Routine Inventory (RI) was applied to three mothers
of children with CP treated at the Servico Caminhar (Walking Service) of
the Bettina Ferro de Souza University Hospital in Belém do Para. The results
showed that mothers of children with cerebral palsy tend to have most of
their time to care for their children at the expense of devoting less time to
themselves, including their health care. This behavioral pattern is generated
by the influence of the motor impairment levels and the child’s autonomy —
the higher the motor impairment level, the lower the level of autonomy and
the higher the mother’s care overload.

Keywords: routines; families; cerebral palsy.

Nos tltimos anos tem crescido o numero de pesquisas que investigam as
rotinas familiares. Este crescimento se deve a dois aspectos fundamentais: o
primeiro, a certeza da importancia do contexto familiar para o desenvolvimento
das pessoas; ¢ 0 segundo, se refere a compreensio de que a influéncia exercida
pela familia sobre a vida destas pessoas esta relacionada com o modo como estru-
turam suas atividades rotineiramente. Neste sentido, o caminho a ser percorrido
pelo sujeito desenvolvente estd associado com o conjunto de atividades que ele
realiza, assim como com as relagdes estabelecidas por ele durante a realizag@o das
atividades. Dai, as pesquisas sobre rotina estarem focalizando na identificagdo
das atividades e das companhias. (XAVIER et al., 2014, SOUZA et al., 2010).

Em termos gerais as pesquisas sobre rotina compartilham a nogao de que
as atividades consistem em comportamentos repetitivos ¢ observaveis no dia a
dia, envolvendo no minimo dois membros familiares que mantém regularidade
e previsibilidade na vida familiar. (BOYCE et al., 1983. Os estudos sobre as
rotinas familiares tém sido realizados em diferentes contextos, como ribeiri-
nhos (SILVA et al., 2010), familias atendidas por programas sociais (FREIRE
et al., 2013), etc. Além de estudos em contextos tipicos de desenvolvimento,
¢é possivel identificar pesquisas em outros contextos, como em situagdes pos-
-traumaticas (BOEHS; FERNANDES, 2013) e em familias adotivas. (BRAN-
DAO; CAVALCANTE, 2015). A despeito do interesse nas rotinas das familias,
nota-se caréncia de pesquisas que investiguem a rotina de familias de pessoas
com deficiéncia. As evidéncias empiricas revelam que as familias vivem em
condigdes de sobrecarga e estresse em virtude das demandas de cuidado gerado
pela presenga das limitagdes de um de seus membros. (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGILL, 2012).
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Em termos gerais, os estudos indicam o nivel de sobrecarga e estresse
das familias com deficiéncia a partir de dados obtidos mediante a aplicagdo de
escalas e entrevistas. (PIMENTA; RODRIGUES; GREGUOL, 2010; ROSSET,
2009). Pouco se sabe sobre a sobrecarga dessas familias a partir das atividades
rotineiras executadas por seus membros. Ora, é evidente que a presenga de
uma pessoa com deficiéncia em dado contexto acarreta demandas inexistentes
em contextos familiares tipicos; no entanto, as pesquisas nao revelam o que
de fato ¢ realizado nessas familias, que atividades ¢ com quem. Néao se pode
deixar de considerar que a resposta a estes questionamentos permitira apontar
as possibilidades de aquisi¢des e, consequentemente, de desenvolvimento da
pessoa com deficiéncia e sua familia.

As pesquisas sobre familias de pessoas com deficiéncia sugerem que as
diferentes caracteristicas que marcam essas pessoas estabelecem dinamicas na
vida diaria peculiares; deste modo, os desafios postos a familia por uma crianga
autista sdo distintos daqueles estabelecidos por uma crianga com sindrome de
down ou com paralisia cerebral. (PISULA, 1998).

A crianga com PC possui um atraso de desenvolvimento neuropsicomotor,
podendo causar comprometimento na area motora, sensorial e/ou cognitiva,
implicando em alteragdes no tonus muscular, na qualidade de movimento, nas
percepcdes e na capacidade de apreender e interpretar os estimulos ambientais.
Muitas vezes, as sequelas da PC se agravam pelas dificuldades que as criangas
apresentam em explorar o meio e em se comunicar com o mundo externo.

A classificagdo da PC ¢é realizada mediante analise da qualidade do tonus
muscular, padréo da expressdo motora e regido do comprometimento cerebral.
O tipo de alteracdo do movimento observado esta relacionado com a localizagéo
da lesdo no cérebro e a gravidade das alteragdes depende da extensdo da lesdo.
O diagnostico de PC usualmente envolve retardo ou atraso no desenvolvimento
motor, persisténcia de reflexos primitivos, presenga de reflexos anormais e o
fracasso do desenvolvimento dos reflexos protetores. (DANTAS et al., 2010).

A paralisia cerebral se revela de forma diversa, ndo sendo possivel en-
contrar criangas com performances idénticas. Algumas tém alteragdes leves,
insignificantes, que as tornam atrapalhadas ao andar, falar ou usar as maos. Outras
sdo gravemente prejudicadas pela incapacidade motora grave, impossibilidade
de andar, falar, escrever e, muitas vezes, associadas a outras limita¢des, como,
por exemplo, déficits na area cognitiva com prejuizo na aprendizagem, déficits
sensoriais (visdo e/ou audi¢do), crises convulsivas, entre outras caracteristicas
comportamentais e clinicas. Muitas se tornam dependentes nas atividades da
vida diaria e na realizagdo de atividades funcionais da vida pratica. Entre estes
dois extremos existem os casos mais variados. De acordo com a localizagdo das
lesdes e as areas afetadas, as manifestacdes podem ser diferentes. (ALVES DE
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OLIVEIRA; GAROTTI; DE SA, 2008; BRAGA, 1999; SCHWARTZMAN,
1992; PFEIFER, 1994).

Existem vérias classifica¢des utilizadas, a mais citada ¢ estruturada de
acordo com a parte do corpo afetada ou o tipo de movimento manifestado.
(MANCINI et al., 2002; MILLER; BACHRARD, 2006; DUARTE, apud MA-
CEDO, 2008). Esta classificacdo ndo leva em conta a etiologia ou a patologia
do problema, mas caracteriza o tipo de prejuizo motor presente e sumariza os
achados em termos das caracteristicas motoras e topograficas dos prejuizos e
das manifestagdes clinicas do comprometimento. (GIANNI, 2003; MANCINI,
2004).

A descri¢do topografica se refere a extensao fisica das sequelas, podendo
ser de trés formas: tetraparesia, diparesia e hemiparesia. A tetraparesia ¢ consi-
derada a forma mais grave de PC, em que os membros inferiores e os superiores
sdo afetados de forma assimétrica. Estas caracteristicas podem ser observadas
nos primeiros meses de vida, sendo acentuadas progressivamente a medida que
a crianca vai se desenvolvendo. (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

A diparesia € caracterizada pelo comprometimento acentuado dos membros
inferiores, em detrimento dos membros superiores, ocasionado pela espastici-
dade da musculatura extensora e adutora das pernas. Comumente observa-se
a deficiéncia em torno do segundo semestre, quando a crianga passa a utilizar
bem os membros superiores, mas nao consegue andar. (GIANINI, 2003; MAN-
CINI, 2004).

A hemiparesia ¢ um tipo de PC que se evidencia em torno dos 4-5 meses,
quando a crianga comeca a manipular objetos. Nestes casos ha acometimento
de apenas um hemicorpo e, frequentemente, hd presenga de pés em padrao
equinovaro. (BALADI; CASTRO; MORALIS FILHO, 2007).

Os disturbios de postura e movimento podem ser definidos, segundo Herre-
ro e Monteiro (2008), como a inabilidade do corpo em enfrentar com eficiéncia os
efeitos da gravidade. Isso ocorre devido as dificuldades em manter uma postura
e realizar um movimento em razdo das alteracdes de tonus e da presenga de
padrdes anormais de movimento. O que implica em perda de funcionalidade,
dependéncia na maioria de suas atividades do cotidiano e necessidade de sua
inclusdo em programas de reabilitagdo continuos. (SCHWARTZMAN, 1992).

Segundo Ribeiro, Porto e Vandenberghe (2013), maes de criangas com
paralisia cerebral estdo mais expostas aos efeitos da presenca de uma crianga
com paralisia cerebral do que os pais, provavelmente porque as maes estdo
mais envolvidas na dinamica do cotidiano de cuidado do filho do que os pais.
Neste sentido, o objetivo do presente trabalho ¢ descrever a rotina de maes de
criancas com paralisia cerebral (PC) que utilizam os servigos de atendimento
do Servigo de Crescimento e Atendimento Caminhar (Servigco Caminhar), do
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Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza (HUBFS), da Universidade Fe-
deral do Para (UFPA), na cidade de Belém.

Método

Delineamento

Para realizagdo deste estudo utilizou-se uma metodologia exploratorio-
-descritiva de cunho quantitativo e qualitativo.

Participantes

Participaram deste estudo trés maes de criancas com o diagnostico de para-
lisia cerebral com idades de 2, 5, 8 anos e com GMFCS (Gross Motor Function
System) de niveis V, Il e 111, respectivamente. Na Tabela 1 ¢ possivel observar
os dados sociodemograficos das maes e das criangas com PC. Vale ressaltar que
os nomes das participantes aqui apresentados sdo ficticios com vistas a garantir
o anonimato de sua identidade.

TABELA 1 — CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DAS MAES PARTICIPANTES E
DE SEUS RESPECTIVOS FILHOS COM PC

Maes Criancas
Nome Idade Sltcuiigi::‘ 0 Escolaridade Ocupacio Sexo Idade Peso GMFCS
Maria 30  Casada CPomOMédio B8 25 Nivellm
completo
Antonia 25 Un}ao Egsmo Meédio Estudante/ M 5 15 Nivel II
Estavel incompleto do lar
Ana 21 Soleira CSmOMEdio e M 2 1 NivelV
completo

FONTE: Os autores (2015).

As maes tinham em média 25,33 (DP = 4,5) anos. Todas residiam com
o pai das criangas, seja por estarem casadas, em unido estavel ou divorciadas
ainda residindo com o ex-marido e pai da crianga. Quanto a escolaridade, duas
tinham Ensino Médio completo e outra cursava o Ensino Médio, e tinham em
comum que suas ocupagdes eram cuidar do lar e dos filhos. Quanto a renda
familiar, todas declararam rendimento mensal de mais de um a dois salarios
minimos. Duas familias foram classificadas como familias extensas, pois havia
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outros membros além do casal e filhos morando na mesma casa. Nesses casos,
residiam além do nucleo familiar avds paternos e tio ou tia paterno. Uma familia
foi classificada nuclear, casal com filhos.

Ambiente

A coleta de dados ocorreu nas dependéncias do Servigo Caminhar, na sala
de espera e nos consultorios de fisioterapia e terapia ocupacional.

Instrumentos

INVENTARIO DE ROTINAS (IR): Trata-se da segunda versdo de um
instrumento construido por Silva et al. (2010), cujo objetivo ¢ obter uma des-
cri¢ao detalhada de um dia tipico da semana do participante. O instrumento foi
adaptado pelo Laboratoério de Ecologia do Desenvolvimento (LED), no formato
de uma planilha, na qual constam nas linhas a dimens@o tempo, com os periodos
de um dia: madrugada, manha, tarde e noite distribuidos por hora, dispostas em
um quadrante composto por quatro quadrantes menores que representavam 15
minutos da hora referida, preenchidos pelo aplicador com a sigla da companhia.
Enquanto que nas colunas constam as dimensoes de atividade realizada — subdi-
vidida em categorias menores geradas a priori —, local, companhia e observagdes
complementares. Em sua aplicag@o, solicitou-se a entrevistada que descrevesse a
sequéncia de atividades desenvolvidas no dia anterior a aplicagdo, a companhia
(com quem realizou) e o local onde foram realizadas. A analise se deu a partir
de categorias definidas previamente a coleta dos dados.

Procedimento

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade
Federal do Para, com registro 473.140. Apds o aceite formal da institui¢do, as
participantes foram selecionadas a partir do diagndstico de paralisia cerebral do
filho, na faixa etaria de 0 a 12 anos, atendidos no Servigo Caminhar.

As maes selecionadas foram convidadas a participar de forma voluntaria
da pesquisa. Antes da aplicacdo do protocolo, a participante foi informada so-
bre os objetivos do estudo, a preservagao de sua identidade, a necessidade de
se gravar o audio da entrevista, bem como da importancia de sua participagdo.
Na sequéncia foi solicitada sua assinatura no Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE). A aplicacdo do instrumento se deu em encontro previa-
mente agendado com a mae enquanto aguardava seu filho que se encontrava
em atendimento na instituigao.
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O protocolo da coleta seguia com a solicitagdo a mae para que descrevesse
sua rotina de hora a hora a partir do momento em que despertou no dia anterior.
Foram realizadas perguntas a ela como: “Que horas vocé acordou?”, “O que
vocé fez em seguida?”’, “A que horas vocé iniciou essa atividade?”, “Quanto
tempo vocé permaneceu nessa atividade?”, “Quem estava em sua companhia
neste momento?”, “Em que local essa atividade foi realizada?”’.

Os dados coletados em dudio foram transcritos e reunidos em documento
do Microsoft Office Word®. Posteriormente, foram tratados no Microsoft Office
Excel® com vistas a organizar o or¢amento de tempo das entrevistadas aqui
apresentado.

Resultados

A analise de dados da dimensao Atividade, empreendida pela mae, gerou
as seguintes categorias: Descanso (D), Higiene pessoal (H), Higiene da crianga
(HC), Alimentacao (A), Alimentacao da crianga (AC), Deslocamento para a
crianga (DC), Deslocamento pessoal (DP), Tarefas domésticas (TD), Atendi-
mento formal da crianga (AFD), Entretenimento (E) e Eventos sociais (ES).

A categoria Descanso referiu-se tanto ao momento de repouso e 6cio,
quanto ao sono diurno — o sono noturno nao foi considerado nesta analise. A
categoria Higiene pessoal disse respeito a higiene de beneficio proprio, como
banho, realizagdo de necessidades fisiologicas e vestir-se. Ja a Higiene da crian-
ca refere-se a agdes de higiene dirigidas as criangas. A categoria Alimentagdo
agrupou as atividades de preparo e realizagio de café da manha, almoco, jantar
e lanche. Enquanto que a Alimentagao da crianga foram as referidas atividades
empreendidas em prol da crianga. As categorias Deslocamento pessoal e Des-
locamento para a crianga contemplaram as atividades de deslocamento com ou
sem o0 uso de meios de transporte, com objetivos pessoais ou relacionados a
crianga, respectivamente. A categoria Tarefas Domésticas englobou as atividades
da rotina diaria de cuidado e arrumagdo da casa, preparar e servir as refeicdes
diarias para si e aos outros membros da familia, além do cuidado ao filho. A
categoria Atendimento formal da crianga referiu-se a espera e realizagdo do
atendimento da crianga em centros especializados. Ja a categoria Entretenimento
compreendeu atividades como assistir TV e/ou DVD, usar computador com fins
de lazer e momento de interacdo com a familia. Por fim, a categoria Eventos
sociais abarcou os momentos de dedica¢do ao planejamento, organizagao e
realizag@o de reunido social em casa por ocasido do aniversario da crianga.
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O or¢camento do tempo dispensado a cada categoria foi definido a partir
da soma dos minutos em que a mae dedicava-se as atividades que a constituem.
Este obedecia ao total de minutos entre o momento do despertar matinal e o
sono noturno de cada mae. Posteriormente, foram calculadas as porcentagens
correspondentes a cada categoria, obedecendo ao total de 100% (cem por cento).

A analise da dimensdo Companhia gerou a seguinte classificacdo: Sozinha
(S), Crianga com PC (C), Filhos (FS), Esposo (E), Familia nuclear (FN), Familia
(F) e Parentes (PR). A categoria Filhos disse respeito a companhia conjunta da
crianca com PC e outro filho com desenvolvimento tipico. A Familia Nuclear
compreende a companhia do esposo e do filho. Enquanto que a categoria Fa-
milia engloba tanto a familia nuclear quanto a familia estendida. Ja a categoria
Parentes referiu-se a companhia de membros isolados da familia estendida. Esta
dimensao foi igualmente tratada com o or¢amento de tempo a partir do calculo
da porcentagem dos minutos em que as maes passavam junto aos membros de
cada categoria.

A dimensao Local contemplou os ambientes em que as atividades foram
realizadas e também obedeceu ao calculo de orgcamento de tempo dos minutos
em que a mae permaneceu em determinado local e o posterior calculo de por-
centagem de cada local.

A seguir sdo apresentados os resultados relativos as dimensoes Atividade,
Companhia e Local e suas respectivas categorias:

Atividade

A Figura 1 apresenta o tempo dispensado pela mae as atividades dispostas
nas categorias Descanso, Higiene pessoal, Higiene da crianga, Alimentagao,
Alimentacdo da crianga, Deslocamento para a crianga, Deslocamento pessoal,
Tarefas domésticas, Atendimento formal da crianga, Entretenimento ¢ Eventos
sociais, em um dia qualquer da semana, especificamente o anterior ao dia da
coleta de dados, podendo ou ndo ser um dia tipico da familia.

A categoria Entretenimento foi a mais frequente e representou 66,66%
do tempo na rotina de Antdonia, seguida em maior porcentagem por Tarefas do-
mésticas realizadas por Maria com 60,81% e Descanso de Ana com 34,21%. A
categoria Entretenimento teve este destaque na rotina de Antonia devido ao fato
de o dia alvo da coleta ter sido o aniversario da crianga, assim, a mae destinou
boa parte do seu dia as atividades relacionadas ao planejamento, organizagao
e realizagdo da festa. Enquanto que a categoria Tarefas domésticas teve esta
representatividade na rotina de Maria em decorréncia de esta estar em periodo
avancado da gestagdo de seu segundo filho, assim, ela conta com uma rede de
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FIGURA 1 — TEMPO DISPENSADO AS ATIVIDADES REALIZADAS EM UM DIA DA SE-
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FONTE: Os autores (2015).

suporte familiar que a permite se ausentar de suas habituais atividades rotineiras
de cuidado ao filho com PC e dedica¢ao ao lar.

As atividades de Higiene e Alimentacdo destinadas ao cuidado com as
criancas com PC constituem a maior parte da rotina das maes em compara¢ao
com as mesmas atividades realizadas em beneficio proprio (H: 4,05%, 1,38%,
3,94%; HC: 13,51%, 2,77%, 5,26%; A: 0%, 4,16%, 5,26%; AC: 1,35%, 8,33%,
9,21%). Isso evidencia a dedicacdo da mae em relagcdo aos cuidados basicos
com o filho com PC em detrimento dos cuidados pessoais.

Mesmo as atividades que podem ser desprovidas de cuidados aos filhos,
como Descanso, Tarefas domésticas, Entretenimento e Eventos sociais, pos-
suem em grande parte a caracteristica de dedicacgdo a crianca, seja por meio da
companhia ou pelo objetivo de sua realizacdo. Sua frequéncia se d4 do seguinte
modo: Descanso (1,35%, 2,77%, 34,21%), Tarefas domésticas, (60,81%, 12,5%,
3,94%), Entretenimento (2,7%, 66,66%, 14,47%) e Eventos sociais (14,86%
— Maria).

Outras atividades destinadas exclusivamente as criangas com PC foram
Deslocamento para a crianga (1,35% — Maria; 9,21% — Ana) e Atendimento
formal da crianga (9,21% — Ana). Enquanto Deslocamento pessoal, atividade
destinada exclusivamente & mae, obteve 8,33% (Antdnia).

As auséncias de atividades identificadas foram Alimentacdo de Maria
e Atendimento formal da crianca de Antonia e Ana. As justificativas sdo as
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seguintes: Maria relatou que nao dispensou momentos especificos a realizagao
de refeigdes, mas elas foram realizadas concomitantemente a outras atividades,
em especial as de Tarefas domésticas; ja Antdnia e Ana relataram que nos dias
alvos da coleta de rotina, as criangas ndo possuiam atendimentos agendados,
pois estes sdo realizados nos outros dias da semana.

Companhia

A Figura 2 apresenta as porcentagens de tempo relativas as companhias
que a mae teve enquanto empreendia as atividades constituintes de sua rotina,
num dia de semana.

FIGURA 2 — TEMPO DE UM DIA DA SEMANA A PARTIR DAS COMPANHIAS
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FONTE: Os autores (2015).

As maiores porcentagens nesta dimensdo pertencem a Familia, com
65,78% de Ana e 50% de Antdnia, seguida por Parentes, com 44,59% de Ma-
ria. Outros destaques sdo as categorias de Companhia Esposo com 26,38 (%)
— (Antoénia), Familia com 24,32% (Maria), Sozinha com 22,22% (Antonia) e
25% (Ana) e Filhos com 20,27% (Maria).

Em relacdo as principais companhias das mées, sabe-se que as categorias
Familia (24,32%) e Parentes (44,59%) de Maria foram estritamente relacionadas

74 Educar em Revista, Curitiba, Brasil, n. 59, p. 65-78, jan./mar. 2016



SILVA, S. S. da C.; PONTES, F. A. R. Rotina de familias de criangas com paralisia cerebral

com as atividades de Tarefas domésticas e Eventos sociais, ambos relacionados,
por sua vez, com a festa de aniversario da crianca com PC realizada na residéncia.
Enquanto Familia (50%), Esposo (26,38%) e Sozinha (22,22%) de Antdnia foram
em grande parte as companhias na realiza¢do da Tarefa doméstica. Ja Familia
(65,78%) e Sozinha (25%) de Ana foram realizadas em combinac¢des com di-
versas atividades constituintes da rotina que de fato acontece ao longo dos dias.

Evidencia-se ainda que a Crianga como companhia — apresentada apenas
por Antonia (1,38 %) — esta presente nas outras categorias de companhia como
Filhos, Familia Nuclear e Familia.

Local

A dimens@o Local foi constituida em maioria absoluta pela Residéncia.
Outros locais identificados foram Rua e Centro de atendimento especializado. A
rotina de Maria foi constituida pelos locais Residéncia (98,64%) e Rua (1,35%),
de Antonia, por Residéncia (91,64%) e Rua (8,33%), ja Ana, por Residéncia
(90,79%) e Centro de atendimento especializado (9,21%).

Estes dados nos permitem observar que maes de criangas com PC tendem
a dispor a maior parte do seu tempo aos cuidados com o filho em detrimento do
tempo de dedicag@o a si mesma, incluindo cuidados com sua saude. Observou-se
que a rotina das maes esta associada com os niveis de comprometimento motor,
logo, do nivel de autonomia da crianga; quanto maior o nivel de comprometimen-
to motor, menor o nivel de autonomia e maior ¢ a sobrecarga de cuidado da mae.

Conclusao

Um fator identificado como gerador de diferentes padrdes comportamentais
no cotidiano familiar foi a diferenga nos niveis de comprometimentos motor.
Este esta estritamente relacionado com as habilidades do repertorio funcional,
bem como com o desempenho da crianga em atividades de vida diaria. Deste
modo, quanto menor o nivel de comprometimento motor (niveis 1 ¢ 2—GMFCS),
menor a necessidade da ajuda oferecida pela mae cuidadora nas tarefas diarias.
(MONTEIRO et al., 2012).

Outro aspecto marcante na rotina das maes estudadas foi a presenga de
fortes redes de suporte social e familiar. Tal aspecto foi responsavel por oferecer
a mae uma diminui¢do na sua sobrecarga de cuidados destinados a crianga com
PC. Este ¢ um importante fator protetivo na satde de cuidadoras de criangas
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com paralisia cerebral, o que corrobora com os dados do estudo de Costa et al.
(2013), ao apontarem que redes de suporte social contribuem positivamente para
a saude de cuidadoras na medida em que minimizam a sobrecarga do cuidado
e contribuem na dindmica da rotina familiar.

Com o exposto observa-se a importancia de intervencdes na saide de maes
de criangas com paralisia cerebral com a geragdo de redes de suporte social, no
intuito de diluir a sobrecarga de cuidado que elas enfrentam e oferecer, assim,
meios para que possam dedicar tempo a sua saude, seja no cuidado formal ou
informal, como o lazer. Este possibilita que o contato com o filho seja mais
que o cuidado diario, e sim reforcador dos vinculos afetivos entre os membros
da familia.

Consideracoes finais

O conhecimento acerca das rotinas de maes de criangas com deficiéncia,
em particular, de maes de pessoas com paralisia cerebral, pode ajudar na medida
em que fornece informagdes que apontam de modo objetivo o grau de sobrecarga
vivido pelas cuidadoras. O presente estudo contribui com a literatura uma vez
que revela aspectos da vida dessas mulheres que ndo seriam revelados através
de outros instrumentos como escalas e entrevistas. O dado revela o quanto a
vida dessas maes ¢ marcada pelas demandas de seus filhos, que funcionam
como elementos estruturantes de seu cotidiano. De fato, maes de criangas com
paralisia cerebral organizam sua rotina a partir das necessidades de seus filhos.
Neste sentido, atividades basicas como higiene e alimentagio se destacam em
termos de quantidade de tempo utilizado na sua execugao.

A despeito da evidente contribui¢do deste estudo, observa-se que este
apresenta algumas limita¢des, como numero de participantes e auséncia de uma
analise estatistica refinada. Neste sentido, sugere-se que futuras pesquisas sobre
o tema envolvam um niimero maior de participantes, que adotem uma estatistica
mais sofisticada e que combinem a coleta e a analise de dados quantitativos com
a coleta e a analise de informagdes de natureza qualitativa. Acredita-se que a
combinagao de dados de fontes diferentes pode oferecer a comunidade cientifica
um panorama mais amplo e consistente sobre o tema.
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