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RESUMO

Introducéo: A paralisia cerebral, a mesma pode ser descrita como um grupo de desordens
permanentes do desenvolvimento atribuido a um disturbio ndo progressivo que ocorre durante
o0 desenvolvimento do cérebro, podendo causar limitagdes nas funcdes motoras e cognitivas do
individuo. Objetivou-se com seguinte estudo analisar as producdes didaticas direcionadas aos
pais e cuidadores de criancas com Paralisia Cerebral, para uma terapia continuada em domicilio.
Método: O estudo caracteriza-se como uma revisdo integrativa de abordagem descritiva. O
método consiste na combinacdo de dados da literatura empirica e tedrica que podem ser
canalizadas a uma definicdo de conceitos. Foram encontrados um total de 56 artigos sobre o
tema em questdo, resultando em 8 artigos selecionados ap6s a aplicacdo dos critérios de
inclusdo e exclusdo, os descritores que compoe o trabalho foram; “Paralisia Cerebral”, “Pais e
Cuidadores”, “Guias Informativos”, “Cartilhas” e “Manuais de Orientagao” bem como 0S
termos correspondentes em inglés; “cerebral palsy”, “Parents and Caregivers “, “Informational
Guides”, “Primers”, “Guidance Manuals”. Resultados: os resultados obtidos pelos estudos
selecionados foram positivos, a aplicabilidade das cartilhas, guias, manuais, programas de
orienta¢do contribuiram para uma melhora tanto nas habilidades diarias do cuidador durante a
prestacdo dos cuidados quanto na funcionalidade da pessoa com PC. Entende-se que a familia
necessita de uma equipe de apoio profissional, de orientacdo e também de ser ouvida em seus
momentos de duvidas e necessidades. Conclusdo: Concluiu-se que as producdes didaticas
direcionadas aos pais e cuidadores de criancas com Paralisia Cerebral, quando associada ao
programa terapéutico favorecem o desempenho das habilidades funcionais e o aumento do nivel
de independéncia das criangas com PC.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral, Pais e Cuidadores, Guias Informativos, Cartilhas,
Manual de Orientacao.



ABSTRACT

Introduction: Cerebral palsy, the same can be described as a group of permanent
developmental disorders attributed to a non-progressive disorder that occurs during brain
development, which may cause limitations in the individual's motor and cognitive functions.
The objective of the following study was to analyze the didactic productions aimed at parents
and caregivers of children with Cerebral Palsy, for continued therapy at home. Method: The
study is characterized as an integrative review with a descriptive approach. The method consists
of combining data from empirical and theoretical literature that can be channeled into a
definition of concepts. A total of 56 articles were found on the topic in question, resulting in 8
articles selected after applying the inclusion and exclusion criteria, the descriptors that make up
the work were; “Cerebral Palsy”, “Parents and Caregivers”, “Information Guides”, “Booklets”
and “Orientation Manuals” as well as the corresponding terms in English; “cerebral palsy”,
“Parents and Caregivers”, “Informational Guides”, “Primers”, “Guidance Manuals”. Results:
the results obtained by the selected studies were positive, the applicability of booklets, guides,
manuals, guidance programs contributed to an improvement both in the caregiver's daily skills
during the provision of care and in the functionality of the person with CP. It is understood that
the family needs a professional support team, guidance and also to be heard in their moments
of doubts and needs. Conclusion: It was concluded that didactic productions aimed at parents
and caregivers of children with Cerebral Palsy, when associated with the therapeutic program,
favor the performance of functional skills and increase the level of independence of children
with CP.

Keywords: Cerebral Palsy, Parents and Caregivers, Informational Guides, Booklets,
Orientation Manual.



INTRODUCAO

A paralisia cerebral, segundo Brasil (2014), pode ser descrita como um grupo de
desordens permanentes do desenvolvimento atribuido a um distdrbio ndo progressivo que
ocorre durante o desenvolvimento do cérebro, podendo causar limitagcGes nas funcdes motoras
e cognitivas do individuo. Essas desordens podem ser acompanhadas por distirbios sensoriais,
perceptivos, cognitivos, de comunica¢do e comportamental, além de epilepsia e problemas
musculoesqueléticos.

De acordo com o Ministério da Salde Brasileiro (2020), a Paralisia Cerebral é a
deficiéncia mais comum na infancia, sendo marcada por mudangas permanentes no sistema
neurologico, que comprometem o desenvolvimento motor e cognitivo, afetando o movimento
e a postura do corpo. De acordo com o Associacdo Brasileira de Paralisia Cerebral — ABPC
(2020), existem cerca de 17 milhdes de pessoas em todo o mundo que vivem com paralisia
cerebral (PC) e outras 350 milhGes de pessoas convivem ou estao ligadas a individuos com PC.

A ABPC (2020) afirma que mesmo com a falta de estudos sobre a incidéncia da PC no
cendario nacional, pode-se fazer uma projecdo com base em estudos em outros paises, onde
estimou-se uma incidéncia que varia de 1,5 a 5,9/ 1000 nascidos vivos nos paises
desenvolvidos, e 7 por 1000 nascidos vivos nos paises em desenvolvimento.

Pavao et al. (2011), criancas com PC que recebem tratamento clinico adequado podem
ter uma vida produtiva, apesar das complicacdes e complexidade da deficiéncia. Milbrath et al.
(2012), afirma que com a tecnologia atual ainda ndo é possivel reduzir a &rea comprometida, e
gue por essa razdo, o tratamento em criangcas com Paralisia Cerebral deve ser realizado, para
melhor resposta do paciente, 0 mais cedo possivel, com o objetivo de gerar 0 maior grau de
independéncia e bem-estar possivel da crianca. Ainda segundo a autora, 0 crescimento e
desenvolvimento de muitas criancas portadoras de necessidades especiais estdo sendo
prejudicados devido ao inicio tardio de tratamento adequado e a falta de programas de
estimulacao.

Consegue-se observar com base no estudo de Brianeze et al. (2009), que capacidade
funcional dos individuos com PC € influenciada também por propriedades externas, como o
ambiente em que vive, as atividades que lhe sdo propostas diariamente e a dinamica familiar.
O estudo reporta sobre a melhora funcional de pessoas com Paralisia Cerebral, quando a terapia
continuada a domicilio encontrasse associada ao uso das cartilhas, produgdes didaticas que

estdo direcionada as devidas orientagdes, quanto a cuidados necessarios e estimulacoes diarias.



Seguindo 0 mesmo raciocinio, Mancini et al. (2002), alertou sobre como a falta de
estimulacdo adequada pode afetar no desempenho funcional dos individuos com Paralisia
Cerebral, ou seja, a falta ou a estimulacdo de forma errada, pode impedi-los de realizar algumas
tarefas de forma independente.

Neste contexto, a familia, e 0 modo como irdo agir diante do diagnostico da criangca com
PC, sdo imprescindiveis para o desenvolvimento da crianca, Milbrath et al. (2012), acredita que
serdo atendidas as necessidades da crianga somente adotando um novo modelo de organizacao
da familia. Para complementar, Ribeiro et al. (2016), cita em seu estudo que o cuidar de crianca
com PC impacta de forma direta na qualidade de vida dos pais, tanto quanto fisica/ emocional,
mais também e financeira, gerando um remodelamento sobre as necessidades cotidiana. Dessa
forma, a maneira como a familia se adapta as novas situacfes e como se redimensiona o seu
modo de ser, fardo toda diferenca na melhoria da qualidade de vida da crianca.

Partindo do pressuposto que os cuidadores e familiares de criancas portadoras de PC
exercem uma significativa influéncia no desenvolvimento clinico das mesmas, surgiu o
interesse de elaborar um estudo de revisdo integrativa com o objetivo de analisar as produgdes
didaticas que estdo correlacionadas aos cuidados e orientacdes que devem ser adotadas pelos
pais e cuidadores de criancas com Paralisia Cerebral a terapia continuada ao domicilio como
uma ferramenta de promocao a saude destas criancas. A relevancia deste estudo também se
fortalece pela possibilidade de consulta nos momentos de davidas e dificuldades, de modo que
auxilie no direcionamento de agdes e atendimento a pessoas com Paralisia Cerebral, além de
contribuir com acervo literario, esperasse incentivar a adocdo de praticas baseada em

evidéncias.

OBJETIVOS

GERAL

Analisar as producdes didaticas direcionadas aos pais e cuidadores de criangas com
Paralisia Cerebral, para uma terapia continuada em domicilio, através de uma revisdo de
literatura.

ESPECIFICOS

- Analisar a relevancia dos conteidos que estdo sendo abordados nas producdes
cientificas se correspondem as necessidades da terapia continuada.

- Enfatizar as principais orientagdes que promovem a melhora da qualidade de vida dos

portadores de Paralisia Cerebral



- Descrever os principais tépicos encontrados nas producdes didaticas que auxiliam os

pais e cuidadores.

METODO

O estudo caracteriza-se como uma revisdo integrativa de abordagem descritiva. O
meétodo consiste na combinacdo de dados da literatura empirica e tedrica que podem ser
canalizadas a uma definicdo de conceitos, identificacdo de escassez nas areas de estudos,
revisdo de teorias e analise metodoldgica, assim como reflexfes para desenvolvimento de
futuros estudos.

Utilizou-se como fonte de pesquisa as bases eletronicas como PubMed, Scielo, Scribd.
Composta pelos seguintes descritores; “Paralisia Cerebral”, “Pais e Cuidadores”, “Guias
Informativos”, “Cartilhas” e “Manuais de Orientagdo” bem como os termos correspondentes
em inglés; “cerebral palsy”, “Parents and Caregivers “, “Informational Guides”, “Primers”,
“Guidance Manuals”. As pesquisas incluidas foram publicadas entre os anos de 2002 — 2021,
e a coleta destes dados foi realizada a partir de margo de 2021 a junho de 2021.

Os critérios de inclusdo adotados foram artigos disponiveis na integra e de maneira
gratuita, nas linguagens portuguesa e inglesa, publicados entre os anos 2002-2021. Foram
adotados como critérios de exclusdo os artigos caracterizados como revisao de literatura e
estudos que ndo reportavam de forma direta ou indireta a Paralisia Cerebral, assim como
estudos repetidos entre as bases de dados.

Apos uma analise minuciosa dos artigos que envolve a tematica proposta pelo trabalho,
foram selecionados apenas os estudos 0s quais se encaixavam nos critérios de inclusdo, através
dos descritores e bases de dados supracitados nas linguas inglesa e portuguesa. Prosseguiu o
trabalho fazendo uma leitura previa dos artigos selecionados, afim de incluir aqueles com a
significancia para pesquisa acerca das informacdes necessarias que possibilitassem a incluséo,
andlise e discussao dos resultados da pesquisa. Foram encontrados um total de 56 artigos sobre
0 tema em questdo, resultando em 8 artigos selecionados para a pesquisa

Para a analise dos dados os mesmos foram sistematizados em uma matriz detalhada
incluindo a identificacdo das seguintes dimensdes de analise: autor/ano de publicacdo, desenho

de estudo, titulo do estudo, objetivo e concluséo.



Figura 1: Fluxograma do processo de selecdo das publicacdes.
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RESULTADOS E DISCUSSOES

Foram encontrados um total de 56 artigos sobre o tema em questdo, resultando em 8

artigos selecionados apds a aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusdo, como demostra o

quadro abaixo.

Quadro 1: Analise dos artigos selecionados na revisdo

Autor/Ano Desenho de Titulo Objetivo Concluséo
Estudo
BRIANEZE, Ana  Estudo Efeito de um programa O objetivo foi O programa de
Carolina Gamaet longitudinal de fisioterapia funcional verificar o efeito de  fisioterapia
al. 2009 em criangas com um programa de funcional

paralisia cerebral
associado a orientagdes
aos cuidadores: estudo
preliminar.

fisioterapia
funcional para
criancas com
paralisia cerebral,
associado a
orientacGes aos pais
e/ou cuidadores; e

associado as
orientacBes aos
pais e/ou
cuidadores foi
efetivo em
melhorar o
desempenho




verificar a
correlacdo entre as
habilidades
funcionais e a
assisténcia do
cuidador, utilizando
o Inventério de
Avaliacdo
Pediéatrica de
Incapacidade
(PEDI).

funcional de
criancas nivel |
com hemiplegia
espastica.

BRASIL 2012 Diretrizes de atengdoa O objetivo dessa Espera-se que as
pessoa com paralisia diretriz é oferecer diretrizes de
cerebral orientagdes as cuidado a saude da

equipes pessoa com
multiprofissionais paralisia cerebral
para o cuidado da contribuam para a
pessoa com construcdo e a
paralisia cerebral, manutencéo de sua
nos diferentes salde fisica,
pontos de atencédo mental e afetiva,
darede de Saldeao  bem como o
longo do ciclo de desenvolvimento
vida. da sua autonomia e
inclusdo social.
Deseja-se em
Gltima andlise que
o trabalho dos
varios
profissionais de
Salde em conjunto
com a comunidade
se concretize em
uma vida saudavel
e plena.

MILBRATH, Estudo Familia da crianca com  Conhecer como a Constatou-se a

Viviane Marten et qualitativo, paralisia cerebral: familia de criancas relevancia de uma

al. 2012 exploratorio- percepcao sobre as com paralisia equipe de salde

descritivo. orientagBes da equipe de  cerebral percebe a instrumentalizada
salde. transmissao das para o cuidado
orientacOes da integral, focado
equipe de salide nas necessidades
para o cuidado a dessas criancas e
crianca com a suas familias.
paralisia cerebral.
ROQUIMetal., Transversal Orientacdes para paise  Instruir a populacdo A cartilha
2013 cuidadores de criangas sobre o universo das  Orientacdes para

com Paralisia Cerebral.

deficiéncias.

pais e cuidadores
de criangas com
Paralisia Cerebral
oferece algumas
dicas para facilitar
o0 dia a dia dos pais
e/ou cuidadores e
incentivar as
criangas para que
consigam se tornar
um pouco mais
independentes.




GUIMARAESet  Transversal Paralisia Cerebral: Divulgacéo da Pretendemos
al., 2016 Conhecendo e Cuidando  paralisia cerebral oferecer aos
entre cuidadores, leitores a
profissionais de oportunidade de
saude e de conhecer melhor o
educacdo, na universo da
ocasido de uma paralisia cerebral e
atividade integrada  tirar algumas
de Ensino, Pesquisa  dividas basicas a
e Extensdo com o respeito desse
Nucleo de tema. Além disso,
Atendimento a a cartilha oferece
Crianca com espacos para dados
Paralisia Cerebral médicos e
(NACPC). identificaco da
crianca, podendo
ser usada como um
instrumento para
registrar
informacdes
clinicas
importantes.
GUIMARAESet  Transversal Atencdo a salde da Divulgacado da Introduzir
al., 2016 crianca com Paralisia paralisia cerebral conceitos
Cerebral entre cuidadores, importantes sobre
profissionais de essa condicdo e
salde e de alertar sobre as
educacdo, na oportunidades de
ocasido de uma intervencéo de
atividade integrada  diferentes
de Ensino, Pesquisa  profissdes para
e Extensdo com o melhoria da
Nucleo de qualidade de vida
Atendimento a das pessoas com
Crianca com paralisia cerebral.
Paralisia Cerebral
(NACPC).
SOUZA, Jenifer Caréter Elaboragdo de um guia O objetivo principal Ao final da
Silva de et al. descritivo, ilustrado de orientacBes  deste estudo foi avaliacdo critica
2016 com a cuidadores de criangas  criar e avaliar um dos pais,
delineamento  com deficiéncias guia ilustrado de constatou-se que 0
transversal neuromotoras orientagBes para guia foi dtil para

prospectivo

familias de criancgas
com deficiéncia
neuromotora a partir
das necessidades
das proprias
familias.

facilitar as
atividades do
cotidiano e foi bem
aceito pelas
familias que o
classificaram como
6timo, o guia
serviu para lembrar
0s pais de algumas
orientagBes que ja
tinham sido dadas
pelos profissionais
de salde e trouxe
informacfes novas
que estes pais ndo
tinham em relacédo
aos cuidados com
seus filhos



https://www.dropbox.com/s/8w0cblk6tepwl8k/Cartilha%20Cuidadores%20%28digital%29.pdf?dl=0
https://www.dropbox.com/s/8w0cblk6tepwl8k/Cartilha%20Cuidadores%20%28digital%29.pdf?dl=0
https://www.dropbox.com/s/m9cdntw7lf99u24/Cartilha%20Profissionais%20%28digital%29.pdf?dl=0
https://www.dropbox.com/s/m9cdntw7lf99u24/Cartilha%20Profissionais%20%28digital%29.pdf?dl=0
https://www.dropbox.com/s/m9cdntw7lf99u24/Cartilha%20Profissionais%20%28digital%29.pdf?dl=0

deficientes em
casa.

DA SILVA, Estudo Maternidade e paralisia
Priscila Soareset  transversal do  cerebral: construgéo de
al. 2018 tipo qualitativo  um material

psicoeducativo

Este artigo tem
como objetivo
trazer o relato do
processo de
construcdo de um
material
psicoeducativo
voltado para as
mées de filhos com
paralisia cerebral
cujo intuito foi de

A cartilha
psicoeducativa é
do interesse das
familias e
profissionais que
trabalham na area
e contém
informac0es claras
e especificas,
constituindo-se
instrumento util

contribuir com que pode ser

informacoes utilizado nos
pertinentes ao tema  servi¢os como
e facilitar a forma de
formacéo e promocéo de
manutencédo de rede  saude.

de apoio.

As orientacOes familiares consistem em elaborar uma série de instru¢des com base em
conhecimentos cientificos e transmiti-las aos pais e cuidadores, estas quais pretendem ampliar
0 processo terapéutico de seus pacientes. O desenvolvimento da criangca com Paralisia Cerebral
(PC) encontra-se atrelado a realizacdo de praticas as quais estimulam de forma fisica, cognitiva,
perceptiva, além dos cuidados ofertados de sua familia, uma vez que ela € considerada sua
principal rede de apoio e cuidados, permitindo que a mesma supere suas proprias limitacdes e,
concomitantemente, aumente a sua qualidade de vida.

Observou-se que em alguns estudos da literatura onde abordam o PC de forma geral ,
ocorre uma escassez de conhecimento por parte dos pais sobre o que € a paralisia cerebral e
também para varias dificuldades em relacdo aos cuidados diarios e tomadas de atividades da
crianca. MILBRATH et al. (2012) relata que a falta de orientagdes aos pais de criancas com
paralisia cerebral ocasiona obstaculos no processo de intervencao e no desenvolvimento destas
criancas.

Estudos reportaram que muitos pais/familiares desconheciam o diagndéstico clinico da
crianca e algumas vezes confundiam a condicdo diagnostica com a etiologia da doenca.

Partindo desse pressuposto refletiu-se acerca da importancia de complementar o
programa terapéutico com a disponibilizacdo de um material ilustrativo, ao inves de conceder
apenas instrugdes verbais, passiveis de esquecimento.

SOUZA et al., 2016 cita em seu estudo que o desenvolvimento de materiais de
orientacdo ao cuidado é de suma importancia ndo so para os pacientes e seus familiares, mais

também para 0s pesquisadores, académicos e profissionais da area de saude, pois esses



materiais tem como objetivo subsidiar as orientagdes verbais que sdo repassadas durante o
tratamento, reforcando a educagdo em salde.

O desenvolvimento de uma triade familia-paciente-terapeuta juntamente com as
orientacbes propostas nas producgdes didaticas podera contribuir de forma significativa nas
habilidades motora, cognitiva e social da crianca, além de prevenir a instalacdo de futuras
deformidades irreversiveis. Especificamente o estudo de SOUZA et al. (2016) concluiu que o
guia serviu para relembrar os familiares de algumas orientacdes que anteriormente ja tinham
sido repassadas por profissionais da area da saude e trouxe novas informagdes e perspectivas
de vida em relacéo aos cuidados com seus filhos em casa.

O estudo de GUIMARAES et al. (2016) transcreve as dificuldades dos pais e cuidadores
tendem a enfrentam durante os diversos cuidados com as criangas com Paralisia Cerebral. Ao
dar voz as familias destes individuos observaram-se uma limitagdo dos cuidados prestados por
profissionais que competem a rede de apoio, em relacao as orientagdes proferidas sobre como
cuidar da crianca portadora de PC.

As orientacdes aos familiares, pais, devem compor uma linguagem clara e objetiva, a
fim de evitar inseguranca na pratica, ou despertar falsas expectativas reacdes indesejadas quais
possam causar agravos a propria deficiéncia. Os principais topicos encontrados na maioria dos
estudos estdo relacionados aos cuidados; alimentagdo, higiene, locomocao, interacdo social,
tratamento terapéutico, brincar e entre outras atividades que compde o cotidiano da mesma.

O autor GUIMARAES et al. (2016) introduziu em sua cartilha conceitos relevantes
sobre a condicdo da patologia e agregou informacdes claras e objetivas, constituindo-se de um
instrumento Util qual possa ser utilizado nos servigos como forma de promocéo de saude.

Os pais e/ou cuidadores exercem um papel de agentes cooperadores para as
modificacdes do comportamento motor no desenvolvimento de criangas com deficiéncias
motoras. Por isso, as orientacdes apropriadas a eles, sua adesdo e participagdo ativa no programa
geraram resultados satisfatorios no desempenho de suas habilidades funcionais.

BRIANEZE et al. (2009) e colaboradores analisaram os efeitos de um programa de
fisioterapia associado a orientacdes aos cuidadores de criancas com paralisia cerebral onde
foram entregues por escrito orientacdes a serem praticadas em casa. O programa obteve uma
resposta significativa na melhorar o desempenho funcional das criangas com PC.

Como era de se esperar os resultados obtidos pelos estudos selecionados foram
positivos, a aplicabilidade das cartilhas, guias, manuais, programas de orientagdo contribuiram
para uma melhora tanto nas habilidades diérias do cuidador durante a prestacdo dos cuidados

guanto na funcionalidade da pessoa com PC.



A familia necessita de uma equipe de apoio profissional, de orientacdo e também de ser
ouvida em seus momentos de dlvidas e necessidades. E mesmo defronte as incapacidades/
limitagBes, se deve estimular e incentivar a familia para a realizacdo das atividades no
domicilio, pois 0 ambiente, e atengdo que é designada sdo benéficos para reforcar o vinculo
com a crianga, e favorecer ainda mais o seu desenvolvimento global.

No entanto, entende-se que o0 estudo contou com uma amostra relativamente pequena,
identificou-se a necessidade de maior producdo literaria acerca da tematica proposta, uma vez
que a mesma evidencia um papel de suma importéncia para os individuos acometidos pela

paralisia cerebral.

CONCLUSAO

Este estudo contribuiu para analisar como as produces didaticas direcionadas aos pais
e cuidadores de criangas com Paralisia Cerebral estdo sendo inseridas no processo de
reabilitacdo das mesmas.

ApoOs os resultados obtidos neste estudo conclui-se que as produgbes didaticas
direcionadas aos pais e cuidadores de criancas com Paralisia Cerebral, quando associada ao
programa terapéutico favorecem o desempenho das habilidades funcionais e 0 aumento do nivel
de independéncia das criangas com PC.

A mesma pode ser considerada uma ferramenta facilitadora das atividades cotidianas e
fonte de consulta nos momentos de ddvidas perante algumas tomadas de decisao, contribuindo
nas habilidades diarias do cuidador durante a prestacdo dos cuidados, quanto a melhora na
funcionalidade do individuo acometido pela patologia. Por fim considerasse que a
empregabilidade dessas cartilhas ao tratamento terapéutico e de suma importancia para

promocdo e manutencao da salde destas criangas.
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