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Atencgao profissional a crianga com paralisia cerebral e sua familia

Professional care for children with cerebral palsy and their families

Atencion profesional al nifio con pardlisis cerebral y a su familia
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RESUMO

Objetivo: analisar a atengdo dos profissionais de satde no cuidado a familia e a crianga com paralisia cerebral. Método: pesquisa qualitativa,
descritiva, realizada com sete familiares de criangas com paralisia cerebral atendidas ha mais de 6 meses em uma clinica escola de Jodo Pessoa,
Paraiba. Os dados foram coletados nos meses de margo a abril de 2009, por meio de entrevista semiestruturada, e submetidos a analise temdtica.
Resultados: vinculo forte constituiu-se como aspecto relevante na construgdo de projeto terapéutico adequado para o emponderamento das
familias dessas criangas no processo de superagdo das dificuldades e adaptagdo ambiental, desfavorecido pela rotatividade dos profissionais da
equipe de saude. Conclusdo: a atengdo longitudinal dos profissionais de satide é primordial, pois no cotidiano, com o passar do tempo, novas
demandas surgem e a familia necessita do apoio dos profissionais para supera-las e desempenhar satisfatoriamente seu papel, com adogdo
de postura ativa frente ao processo de cuidar.
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ABSTRACT

Objective: to examine health professionals’ role in care for children with cerebral palsy and their families. Method: this qualitative, descriptive
study was conducted with seven relatives of children with cerebral palsy in care for more than six months at a teaching clinic in Jodo Pessoa,
Paraiba. Data were collected in March and April 2009, by semi-structured interviews, and subjected to thematic analysis. Results: strong bond-
ing —impaired by high personnel turnover in the care team —emerged as crucial in constructing a therapeutic plan designed to empower these
children’s families for the process of coping and overcoming environmental difficulties. Conclusion: longitudinal care by health care personnel
is of prime importance, because the family needs professional support in order to meet the new demands that arise from day to day, and to
play its role satisfactorily and take an active role in the care process.
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RESUMEN

Objetivo: analizar la atencion de los profesionales de salud en el cuidado de la familia y del nifio con pardlisis cerebral. Método: investigacion
cualitativa, descriptiva, cuyos sujetos fueron siete familiares de nifios con pardlisis cerebral atendidos hace mas de seis meses en una clinica
escuela de Jodo Pessoa, Paraiba. La recoleccion de datos se llevé a cabo entre marzo y abril de 2009, utilizando como instrumento entrevistas
semiestructuradas y sometidos al analisis tematico. Resultados: un vinculo fuerte constituyd un aspecto relevante en la construccién del proyecto
terapéutico adecuado para el empoderamiento de las familias de esos nifios en el proceso de superacion de las dificultades y adaptacion am-
biental, desfavorecido por la rotacion de los profesionales del equipo de salud. Conclusion: la atencion longitudinal de los profesionales de salud
es primordial pues, en el cotidiano, con el tiempo, nuevas demandas surgen y la familia necesita el apoyo de los profesionales para superarlas
y desempefiar satisfactoriamente su rol adoptando postura activa ante el proceso del cuidar.

Palabras clave: Pardlisis cerebral; profesionales; cuidado de nifio; Familia.

INTRODUGAO

Mudangas tém ocorrido na caracterizagdo do perfil
epidemioldgico brasileiro, com reducdo da incidéncia das
doencgas infectocontagiosas ou transmissiveis seguida
pelo aumento da incidéncia de doengas crénicas ou ndo
transmissiveis, entre as criangas e os adolescentes?. En-
tre as doengas cronicas ndo transmissiveis na infancia e

adolescéncia, encontra-se a paralisia cerebral (PC), cuja
incidéncia, em paises em desenvolvimento, varia entre
1,5 e 2,5/1000 nascidos vivos?.

A PCé uma sindrome incapacitante, associada com
alteragcOes motoras, sensoriais, coordenacao, regulagao
da forca muscular, aprendizado motor que dependem
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em grande parte da localizagdo da lesdo cerebral®. Essa
condigdo clinica denota diferentes tipos de dependén-
cia, refletindo no meio familiar.

Nesse contexto, os profissionais de saude, como
integrantes da rede de apoio social articulada e reso-
lutiva, devem criar estratégias que garantam cuidado
ampliado e ndo focado na doenga para melhor desen-
volvimento da crianga®. Para esse trabalho, necessita-se
da integracdao multiprofissional, de modo a contribuir
com o olhar ampliado e favorecer a identificacdo das
demandas de cuidado da crianga e da familia.

A partir do exposto, questionou-se: como os
profissionais de salide atuam no cuidado a familia e a
crianga com PC? Para tanto, esta pesquisa teve como
objetivo analisar a atengdo dos profissionais de saude
no cuidado a familia e a crianga com paralisia cerebral.

Esta pesquisa mostra aimportancia de uma equipe
multiprofissional no cuidado em saude e podera sub-
sidiar agdes futuras para a melhoria do apoio a familia
e a crianga com PC.

REVISAO DE LITERATURA

Atencdo multiprofissional no cuidado as pessoas
com doengas cronicas, na qual saberes e praticas sdo
compartilhados porintermédio do desenvolvimento de um
trabalho articulado entre diversos profissionais, em prol da
construgdo de estratégias mais eficazes para esse cuidado®.

Além disso, compartilhar responsabilidades entre
a familia e a equipe multiprofissional, com acompa-
nhamento e orientagdes aos familiares para melhor
compreensdo do processo terapéutico das criangas
com PC, é primordial. Ao abrir espago para compartilhar
responsabilidades, possibilita-se a familia participar com
seguranca do processo de tomada de decisdes em rela-
¢do as condutas de tratamento para o desenvolvimento
da crianga, contribuindo para um cuidado participativo.

Compreende-se aimportancia do estabelecimento
dessa relagdo de vinculo entre familia e profissionais de
salde para que, por meio da criagdo de um canal de
confianga e vinculo, se estabele¢a um relacionamento
terapéutico que auxilie no projeto terapéutico®. Assim,
os profissionais de saude, como parte da rede de apoio
social da familia, precisam criar espago de escuta sen-
sivel para perceber o contexto da familia e as relagdes
entre seus membros, identificando necessidades e al-
ternativas para solucionar os problemas. Muitas vezes,
esse apoio é demonstrado no estar junto com a fami-
lia, ser disponivel para ajuda-la no cuidado a crianga,
promovendo escuta e compreensdo frente aos medos,
angustias, e até no apoio financeiro'”.

METODOLOGIA

Pesquisa qualitativa do tipo descritiva foi realizada
no domicilio de familiares de criangas atendidas em uma
clinica escola de um centro universitario do municipio
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de Jodo Pessoa- PB. Participaram da pesquisa sete fami-
liares de criancas com PC, selecionados aleatoriamente
entre os meses de margo e abril de 2009, de acordo
com os seguintes critérios de inclusdo: ser familiar e/ou
responsavel pela crianga com PC; familiar de criangas
atendidas ha mais de seis meses na clinica em estudo;
e o familiar aceitar que a entrevista fosse realizada no
domicilio das criangas. Como critérios de exclusao fa-
miliar com dificuldade de comunicagdo e que morasse
em outro municipio ou em drea rural.

A técnica de coleta de dados foi a entrevista
semiestruturada disparada pela questdo norteadora:
Como é a atuacgdo dos profissionais de saude no cuidado
a seu filho com PC e a sua familia? O dudio foi gravado
apos autorizagao dos participantes.

O critério de encerramento da coleta foi a saturagao
dos dados que foram analisados a partir dos principios da
interpretagdo tematica, de acordo com os seguintes pas-
sos: ordenagao, classificagdo dos dados e analise final®.

A primeira etapa, ordenag¢do dos dados, englo-
bou o conjunto das entrevistas e foi constituida pela
transcricdo da gravacgdo; releitura do material; organi-
zagao dos relatos em determinada ordem. Na segunda
etapa, procedeu-se a organizagao inicial dos achados,
agrupando os dados a partir de leituras exaustivas e
repetidas dos relatos; e, por fim, constituiu-se um cor-
pus de comunicagdo, priorizando os temas relevantes,
de acordo com o objeto de estudo. Na ultima etapa,
foi realizada a analise propriamente dita do material
empirico produzido, culminando na construcdo das
seguintes categorias tematicas: aspectos que influen-
ciam a atencdo dos profissionais a crianga; e equipe
multiprofissional no emponderamento dos pais para
o cuidado a crianga.

Na apresentacdo dos resultados, utilizou-se a letra
E paraidentificar o entrevistado, seguido do nimero que
representa a sequéncia de realizagdo das entrevistas.

Atendendo aos preceitos da Resolugdo n® 466/12
do Conselho Nacional de Saude, o projeto foi submetido
ao Comité de Etica com aprovagdo, sob o protocolo n2
0588/08. Os participantes assinaram o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo sete familias de criangas
com PC, cujos entrevistados foram representados por
seis maes e um pai. As idades dos participantes da pes-
quisa variaram de 32 a 45 anos completos, todos eram
casados e quatro tinham o Ensino Médio completo e
dois incompleto; e um o Ensino Fundamental incom-
pleto. Entre os entrevistados, quartro ndo trabalhavam
fora do domicilio devido demandas de cuidado da crian-
ca. A renda familiar variou de R$800,00 a R$2.500,00
sendo que cinco destas familias recebiam o beneficio
do Governo Federal concedido a familias de criancas
com doenca cronica, no valor, a época, de R$465,00,
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estando esse valor incluso na renda total familiar. Todos
os entrevistados relataram que o meio de transporte da
familia era o automovel, sendo que trés deles utilizavam
automovel disponibilizado pela prefeitura e quatro,
automovel préprio.

Aspectos que influenciam a atengdo dos profissionais
a crianga

Os familiares participantes do estudo destacaram
aspectos que poderao contribuir para a reflexdo dos
profissionais de saude acerca da atuagdo dos mesmos
no projeto terapéutico de criangas com PC.

Os cuidadores enfatizaram que alguns profissio-
nais demonstraram ser verdadeiros amigos:

Tem alguns deles [profissionais de saude] que nos aju-

dam até fora do trabalho. Foi muito importante essa

confianga que eles (profissionais) me passaram. Me

deixaram mais tranquila e segura para fazer o cuidado
em casa. (E5)

Estreitar relacdes contribui para a formacdo de
vinculos fortes com familias de criangas com PC e cons-
titui aspecto relevante para empodera-las no processo
de superagdo das dificuldades e adaptacdo ao projeto
terapéutico. Evidenciou-se a importancia do respeito e
valorizacdo do outro no cuidado a essas criangas. Quando
as relagdes de empatia e vinculo entre os profissionais e
crianca/familia acontecem, todo o processo é favorecido.

Entretanto, estudo sobre os principios orientado-
res do Modelo Integral de Saude Familiar e Comunitaria
na perspectiva dos usuarios apontou fragilidades nesses
aspectos relacionais com repercussdo na corresponsa-
bilizagdo compartilhada pelo cuidado®.

Outro estudo sobre comunicagao entre trabalha-
dores de salde e usudrios no cuidado a crianga menor
de dois anos, no contexto de uma unidade de satde da
familia, aponta ainda lacunas no ambito da escuta e no
modo de emissao da fala por parte de alguns trabalha-
dores de saude. Isso pode comprometer a confianga
e inviabilizar a abertura de canais comunicativos para
uma relagao dialdgica, reforcando as relagGes de poder
dos trabalhadores®.

As relacOes dialdgicas entre usuario e profissional,
a capacidade de comprometer-se com as condi¢des reais
da familia, a possibilidade de estabelecer trocas e se in-
serir na realidade das familias constituem-se condi¢des
essenciais para a formacdo de vinculo entre ambos*?.

O estabelecimento do vinculo entre profissionais,
crianga e equipe é primordial cuidado a crianga, porém
foi dificultado pela troca constante dos académicos, a
cada semestre, na clinica escola em que sdo atendidos:

Tem semestre que é melhor, depende do estagidrio [...].

As férias também quebram muito o tratamento. E quan-
do volta o semestre jd é outra pessoa para atender. (E2)

O ruim é que a gente se apega tanto [aos estudantes]
e todo semestre muda e em alguns casos elas vdo para
bem longe, sdo estagidrias [de uma clinica escola]. (E3)

Dantas MAS, Ndbrega VM, Fechine CPNS, Torquato IMB, Assis WD, Collet N

A manutencdo e o fortalecimento do vinculo en-
tre a equipe multiprofissional e a familia sdo a base da
longitudinalidade do cuidado. Estudos destacam a rele-
vancia do vinculo entre equipe e usuario para efetivagdo
do projeto terapéutico singular, além de definicdo dos
papeis da equipe de saude, da reserva de tempo fixo
para a realizacdo do mesmo, e de um espaco coletivo
para se pensar novas propostas, necessitando, para
tanto, mudancas nas praticas em satde®*2.

Nessa perspectiva, a comunica¢do entre os pro-
fissionais de saude é essencial no processo de cuidado
integrado e complementar para compartilhar respon-
sabilidades, com o estabelecimento e a negocia¢do de
acOes e responsabilidades entre os membros da equipe
e de forma solidaria®.

Na presente pesquisa uma das dificuldades viven-
ciadas foi a troca constante de profissionais, fator que
interferiu também no cuidado ofertado, pois o trabalho
da equipe precisa ser retomado a cada substitui¢ao pro-
fissional. A familia tem aimpressdo de que a assisténcia
se reiniciou, em decorréncia da necessidade de estabe-
lecer novos vinculos e da observagdo de interferéncia
no processo evolutivo das criangas com PC.

A partir desse aspecto, ressalta-se a importancia da
atengdo longitudinal e continua, sem quebras de vinculos
e com aproximagdo efetiva com a familia por meio de
uma relagdo afetiva para a construgdo da confianga no
profissional de saude. Além disso, a articulagdo entre os
discentes-profissionais-docentes responsdveis pelo cuida-
do nos diferentes semestres favorece o desenvolvimento
de um cuidado seguro e efetivo, de modo a evitar lacunas
gue possam interferir na continuidade do cuidado.

A atuacdo profissional que busca satisfazer as ne-
cessidades dos usuarios reflete na qualidade da atengao
oferecida pelos servigos de saude. Pesquisa salienta
que acesso e acolhimento sdo aspectos importantes da
assisténcia que podem facilitar ou dificultar a formagado
e o fortalecimento do vinculo e comprometem a satis-
fagdo dos usudrios com o servigo®. Contudo, ainda se
constitui um desafio para a equipe incorporar praticas
comunicativas e produtoras de didlogo significativo
que favorecam a redugdo da assimetria entre maes e
profissionais e que reconhegam a subjetividade e as
necessidades dos envolvidos no cuidado. Assim, os
profissionais membros da equipe de saude sao desa-
fiados a abranger o usudrio para além de sua doenga,
reconhecendo suas reais necessidades, para promover
o cuidado em saude de forma integral®.

Equipe multiprofissional no empoderamento dos pais
para o cuidado a crianga

Desde o processo de avaliagdo até a realizagdo
da conduta, a equipe multiprofissional de saude sabe
da importancia das orientagdes para a familia. Essas
orientagdes sdo de natureza diversa e significativas para
o desenvolvimento e adaptagdo da crianga no domicilio.
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Como ela, as vezes, ficava um pouco mole, a gente tinha
que adaptar a pegada de acordo com o corpinho, pe-
gando ela no brago, com jeito. O certo € que tivéssemos
orientagdes sobre qual a melhor posi¢do para ficarmos
quando fosse pegd-la, como posicionar nosso corpo para
ndo doer. Era 6timo se tivéssemos orientagées de como
colocar a crianga no carrinho, como dobrar o corpo [...]
a gente iria ter menos problemas. (E1)

Na vivéncia com essa condicdo cronica, a familia
sente-se temerosa em cuidar da crianca, necessitando
do apoio dos profissionais de saide no sentido de
orienta-la sobre a condigdo clinica da crianca, possiveis
limitagGes e os cuidados necessarios. Nesse processo,
a responsabilizacdo do profissional na elaboracéo de
planejamento que contemple acGes de apoio e de inter-
vencdo, que promovam o desenvolvimento da crianga
em seu potencial maximo, além de ampliar as rela¢des
das familias, contribuem consubstancialmente para a
qualidade de vida e dos cuidados®.

Estudo realizado com o objetivo de descrever
prioridades funcionais identificadas por cuidadores de
criangas com PC por nivel de gravidade e idade identifi-
cou como foco da atengdo dos pais dessas criangas, em
todas as faixas etarias, o cuidado pessoal'®. Portanto,
essas familias almejam orientagGes que as norteiem
no cuidado, de modo mais seguro e focado nas ne-
cessidades da crianga, como também necessitam de
orientagOes a respeito dos direitos sociais garantidos
em leis para esse grupo.

Atencdo profissional voltada para capacitar e po-
tencializar ao maximo as habilidades da familia no cuidar
é necessaria, no intuito instrumentaliza-la a aprender a
lidar com a crianga diante das limitagdes fisicas decor-
rentes da PC**Y. Desse modo, diminui-se os receios e
angustias perante as dificuldades vivenciadas e traz mais
seguranga ao cuidador com adogao de postura ativa,
resultando em melhorias da qualidade de vida tanto
para a crianga quanto para a propria familia.

Essa motivacdo da familia é positiva para a adesdo
ao tratamento, processo este que requer comprometi-
mento tanto dela quanto da equipe de saude. Nesse
processo, o acolhimento envolve a disposi¢do do profis-
sional em se fazer presente, atendendo as necessidades
mais prementes, que vao para além dos aspectos fisicos
e bioldgicos e envolvem a subjetividade inerente ao
humano e motivam a continuidade da terapéutica®®.

E necessario pensar no cuidado centrado na fami-
lia para motiva-la. Estudo com maes de criangas com PC
destaca que a rotina terapéutica gera sobrecarga fisica,
financeira e emocional, podendo afetar a qualidade de
vida da mae cuidadora primaria, dificultando a conti-
nuidade dos cuidados. Ademais, relacionou o abandono
terapéutico as dificuldades financeiras; insatisfacdo com
as técnicas e com o relacionamento com o profissional®.

Como as familias sabem da importancia da tera-
péutica para intervir nos aspectos fisicos, elas valorizam
orientagOes dessa natureza:
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Bem, os profissionais hoje estdo me ensinando como
fazer e eu tenho buscado muita ajuda para adaptagéo
de G. [crianga] porque como eu ndo sei algumas coisas
eu tenho que buscar ajuda dessas pessoas. (E3)

Orientaram-me colocar a calha [drtese tornozelo-pé,
que melhora o posicionamento do pé e inibi o reflexo de
preensdo plantar ajudando na marcha], a importdncia
de ficar em casa; de fazer os movimentos; a posigGo de
estar sentada, deitada. (E4)

Comegou a orientar como melhorar o desenvolvimento
em casa, como alimentar. De Id para cd, ela foi fazendo
a fisioterapia, ficando mais durinha, tirando a corcunda,
ficando direitinha, comegou a se arrastar, tudo atrasado.
Com 2 anos e meio comegou a andar. (E6)

Ao compartilhar informacgdes sobre a condigdo
clinica da crianga, o profissional de saude ameniza o
impacto do diagndstico, reduz incertezas quanto ao
progndstico da doenca e contribui para a melhoria dos
cuidados da familia®. Essas informacgdes devem ser
oferecidas em linguagem simples e acessivel, pois ex-
pectativas positivas ou negativas quanto ao progndstico
da crianga podem ser influenciadas pelo entendimento
das informacdes recebidas, e podem prejudicar o ofe-
recimento dos recursos especializados?*.

Quando esclarecida e orientada suficientemente
sobre o quadro clinico de seu filho e como ajuda-lo, a
familia se sentird mais segura, confortavel e empoderada,
buscando diferentes maneiras de manusear a crianga, ofer-
tando o estimulo necessério para seu progresso motor e de
desenvolvimento para o alcance de todo o seu potencial®.

Contudo, cuidar de uma crianga com PC vai além das
orientagdes técnicas. Envolve compreender os sentidos e
significados das vivéncias ao longo do tempo, agregando o
conhecimento técnico cientifico as significagdes momen-
taneas dos seres necessitados de cuidados e atengdo®.

Os membros da equipe multiprofissional devem
compreender que a “producdo do cuidado precisa estar
orientada para o fortalecimento das competéncias da fa-
milia e para a produgdo de uma relagdo de parceria”?7,
contemplando a intersubjetividade e a flexibilidade
no seu papel. Os profissionais, além da competéncia
técnica, precisam desenvolver relacionamento empa-
tico com a crianga e sua familia, oferecendo atengdo
individualizada e cuidado integral.

Sao importantes nesse processo as visitas domici-
liares, por facilitarem a aproximacao entre profissionais
e usuarios, favorecendo a formacéo de vinculos, criando
espacos de escuta, didlogo e acolhimento, valorizando
as singularidades de cada familia®®.

Pensar nas singularidades e na proatividade da
familia é de extrema relevancia para o fornecimento
de orientacgGes profissionais, pois nem sempre ela tem
condi¢Ges de segui-las integralmente.

Fago uns alongamentos, mas ndo é sempre. Ndo fago, as
vezes também porque ndo sei fazer. Vejo e penso que sei,
mas quando vou fazer em casa vejo que é muito dificil. (E2)
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O profissional de saude, ao orientar as familias,
precisa avaliar a compreensdo da mensagem para que
as mesmas nao recebam informagdes demasiadas sema
possibilidade e as habilidades necessarias para executa-
-las no domicilio®.

Ao salientar a importancia da continuidade do
tratamento no domicilio ndo significa dizer que a familia
deverd reproduzir os exercicios fisicos para o desenvol-
vimento das habilidades motoras da crianga. Porém,
é necessdrio o uso do bom senso e do saber popular
para que juntos, profissionais e familia, busquem uma
pratica educativa, respeitando e valorizando o universo
cultural do cuidar familiar, e a negociagdo de novas
estratégias de cuidar.

Familias de crianga com PC compreendem que
sem a continuidade dos cuidados no domicilio ndo
alcangardo avangos significativos:

Eu sempre penso no bem-estar dela, entdo procuro
sempre fazer tudo. Até porque jé me falaram que o
meérito é a gente em casa, porque a gente vem para a
fisioterapia faz meia hora, uma hora e o resto a gente
tem que dar continuidade em casa. (E4)

A troca de informacGes e saberes entre profissio-
nais e familia, buscando juntos a complementaridade
do tratamento, contribui para evolugado significativa das
competéncias motoras adquiridas pela crianca. Assim, a
familia sabera como lidar com a crianga com as suas ne-
cessidades especiais e estara preparada para enfrentar
os desafios do cotidiano de cuidar da crianga com PC?%,

A rotina de tratamento exige dedicagdo do cui-
dador que, em decorréncia do acimulo das atividades
cotidianas com a familia e com a crianga, tem dificuldade
em dar continuidade dos cuidados no domicilio:

No inicio fiz muito dos exercicios, mas depois foi au-
mentando as responsabilidades, as idas para os trata-
mentos, diminuiu [os exercicios no domicilio], por falta
de tempo. Muitas vezes ainda tentei fazer estimulagdo
visual, mas, ds vezes, eu ficava mais triste, porque fazia
as estimulagdes e achava que ele ndo enxergava e para
mim se tornava um tormento fazer aquela estimulagdo,
porque eu tinha certeza que ele ndo enxergava e eu
sofria mais que, ele naquele momento. (E3)

Eu ndo vou dizer que fago todos os dias, porque, ds vezes,
falta tempo. E por isso que penso em sair do trabalho,
pois a tarde ndo estou e queria ficar com ele [...]. (E5)

Algumas coisas eu fago sim, mas o tempo é muito
corrido, mas principalmente com colocar ele sentado,
deitado, em movimentar ele. (E7)

Ademais, a rotina a que os cuidadores de criangas
com PC sdo expostos pode desencadear ansiedade
e depressdo. Enfrentar dificuldades com transporte
adequado para as consultas médicas, hospitais, entre
outros, potencializam o estresse e dificultam o cuidado
domiciliar®. Estudo com mées de criangas com doengas
neuroldgicas identificou maior incidéncia de ansiedade e
estresse, decorrente da sobrecarga no cuidado®.
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Nessa perspectiva, o cuidado centrado na fami-
lia atende melhor as necessidades das familias e das
criangas com PC. O conhecimento dos pais deve ser
valorizado, pois eles reconhecem as necessidades de
seus filhos, e os profissionais atuam como colaboradores
e corresponsaveis no processo de reabilitagdo?’.

Nesse contexto, evidencia-se o relevante papel
da equipe multiprofissional no cuidado a crianca com
PC, por meio do desenvolvimento de a¢Ges integradas
e compartilhadas com a familia, e do planejamento de
estratégias que contribuam para o empoderamento da
familia para o cuidado ao filho. Por outro lado, quando
a familia se sente insegura e sem apoio de profissionais
de saude pode ser desestimulada a desenvolver postura
ativa, acentuando as perdas na evolugdo da crianga.

CONCLUSAO

Para o acompanhamento da crianga com PC, a
atencdo longitudinal e continua dos profissionais de sau-
de, com valorizacgdo das singularidades de cada crianca
e do contexto familiar, estreita as rela¢des e fortalece
o vinculo com a familia, favorecendo um processo de
cuidado compartilhado e integral. Assim, ao conhecer
o contexto biopsicossocial das criangas com PC e suas
familias, os profissionais terdo condi¢des de estruturar
um projeto terapéutico singular.

Nesse sentido, reconhece-se a importancia de
uma assisténcia profissional ampliada que possa lidar
ndo apenas com a crianga com PC, mas com interven-
¢Oes junto aos familiares, garantindo-lhes bem-estar,
qualidade de vida e apoio continuo.

Mais do que mera transmissao ou repasse de infor-
macoes, os profissionais devem trabalhar na perspectiva
de troca de saberes com as familias de criangas com PC,
objetivando a corresponsabolizacdo e o empoderamen-
to da familia para o cuidado, e escolhas assertivas para
uma vida com mais qualidade.

Como limitagdes, registra-se que este estudo
foi realizado em apenas um servico de atendimento a
criangas com PC e avaliou somente a perspectiva da fa-
milia, requerendo pesquisas que contemplem também
o posicionamento dos profissionais de salde.
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