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RESUMO 
 

Este estudo qualitativo de caráter descritivo exploratório, 

objetivou conhecer o processo de cuidar prestado no domi-

cilio à criança com paralisia cerebral. Os dados foram cole-

tados através de entrevista semiestruturada, e analisado 

conforme a técnica de análise temática. Os participantes fo-

ram compostos por três cuidadores de crianças com parali-

sia cerebral, as quais estavam matriculadas na primeira sé-

rie do Ensino Fundamental, no período vespertino, da Asso-

ciação de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), do muni-

cípio de Guarapuava-PR. A análise das entrevistas resultou 

em três categorias de análise, a saber: o cuidado domiciliar 

e suas implicações para a construção da autonomia; o cui-

dado domiciliar: identificação e manejo das necessidades de 

saúde da criança com paralisia cerebral; e ausência da edu-

cação em saúde no processo de aprendizado para o cuidado 

domiciliar. Os principais resultados encontrados foram rela-

cionados ao termo cuidado como ação em que se presta dis-

posição completa para com o outro, o convívio diário do cui-

dador com a criança como um fator que facilita a identifica-

ção das necessidades do indivíduo e a ausência de orienta-

ções profissionais a fim de se direcionar a prática do cuidar.  

Conclui-se que para que o cuidado domiciliar prestado a cri-

ança com paralisia cerebral seja efetivo, deve-se conhecer o 

contexto em que este usuário reside, assim como a maneira 

que este cuidado é realizado, para que possa haver uma edu-

cação em saúde de qualidade pelos profissionais, onde as 

concepções de cuidado são levadas em conta, e a partir desta, 

as demais informações sejam repassadas. Ressalta-se tam-

bém a importância dos profissionais de saúde frente as ori-

entações para o cuidado, para que o mesmo não seja reali-

zado apenas como uma atividade rotineira, mas sim uma ati-

vidade importante e com base de conhecimento, estimulando 

assim a autonomia do cuidador.  
 

PALAVRAS-CHAVE: Paralisia cerebral, cuidado domiciliar. 

criança. 

 
ABSTRACT 
 

This qualitative study of descriptive exploratory character, 

aimed to better understand the process of care provided in the 

home to children with cerebral palsy. Data were collected 

through semi-structured interviews and analyzed according to 

thematic analysis. The participants were made up of three care-

givers of children with cerebral palsy, who were enrolled in the 

first grade of elementary school, in the afternoon, from the As-

sociation of Parents and Friends of Exceptional (APAE), in the 

county of Guarapuava-PR. The data analysis resulted in three 

categories of analysis, namely: home care and its implications 

for the construction of autonomy; home care: identification and 

management of the child's health needs with cerebral palsy; and 

lack of health education in the learning process for home care. 

The main findings were related to the term care as action in 

which it provides disposal to each other, the daily contact of the 

caregiver with the child as a factor that facilitates the identifica-

tion of individual needs, and the absence of professional guid-

ance to the direct care practice. In conclusion, for the home care 

provided to children with cerebral palsy to be effective, one must 

know the context in which this user resides, and the way this 

care is done, so you can be a quality health education by profes-

sionals, where the conceptions of care are taken into account, 

and from this, the other information is passed on. It also empha-

sizes the importance of health professionals across the guide-

lines for the care, so that it not be done just like a routine activity 

but an important activity and knowledge base, thus stimulating 

the autonomy of the caregiver.  
 

KEYWORDS: Cerebral palsy, home care, children. 

 
 

1. INTRODUÇÃO 
 

A Paralisia Cerebral (PC) pode ser descrita como um 

grupo de transtornos do desenvolvimento motor e da pos-

tura, de caráter permanente, e que são atribuídos a distúr-

bios não progressivos que afetaram o desenvolvimento do 

cérebro fetal ou do lactante1.                                                                                               

A prevalência da PC em países desenvolvidos é de 1,5 

a 5,9/1.000 nascidos vivos, e a de países em desenvolvi-

mento é de 7/1.000 nascidos vivos. No Brasil há poucos 

estudos epidemiológicos nesta área, pois se trata de uma 

patologia de caráter heterogêneo, onde suas característi-

cas dependem da análise de fatores de risco2,3. 
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A investigação da PC em crianças realizada pelos pro-

fissionais de saúde deve analisar os fatos acometidos du-

rante o período pré-natal, como o acompanhamento mé-

dico, atos nocivos durante a gestação, a presença de mo-

vimentos fetais e se há histórico de traumatismos. Dados 

perinatais também devem ser investigados: a idade gesta-

cional, a via de parto, assim como os eventos durante o 

mesmo, principalmente relacionados com o peso ao nas-

cer e a avaliação do apgar4. 

Diante da magnitude deste agravo, o Ministério da Sa-

úde, no ano de 2013, tornou público o material intitulado 

Diretrizes de Atenção à Pessoa com Paralisia Cerebral, a 

fim de orientar as equipes multiprofissionais quanto o cui-

dado da pessoa com PC e sua família ao longo do ciclo 

vital, contemplando ações que vão desde o método can-

guru durante o período na UTI neonatal, até avaliação cor-

reta visando investigação especializada para situações es-

pecificas como dificuldade na mobilidade, entre outros2.  

A família pode ser definida como um grupo organi-

zado de pessoas que possuem interação e relacionamento, 

as quais exercem papéis específicos, segundo a sua cul-

tura, necessidades individuais e o próprio conjunto, de 

modo que qualquer alteração ou mudança em um dos 

membros repercutirá nos demais, causando um estado de 

crise. Pode-se afirmar que a doença crônico-degenerativa, 

especialmente na criança, exige da família maior tempo e 

dedicação para o cuidado5.   

O cuidador primário dessas crianças, o qual em muitas 

situações é a mãe, observa alterações na sua vida visando 

melhoras na condição da criança, fazendo assim com que 

a mesma acabe renunciando seu próprio papel social6.  

Dessa forma, muitas mães saem do hospital levando 

nos braços sua criança com necessidade de cuidados com-

plexos, e junto dela, carregam sobre os ombros novas ta-

refas que modificarão os hábitos pessoais e familiares e 

no coração, sentimentos, dúvidas e receios sobre as com-

petências exigidas por esta situação7.  

Apesar do ato de cuidar ser inerente à condição hu-

mana, ao ultrapassar as grandes etapas do ciclo vital, o 

indivíduo passa a cuidar dos seus, e a necessitar de cuida-

dos. Contudo, assumir a função de cuidador se caracteriza 

como uma experiência única e singular, que dependendo 

das características pessoais do cuidador e da pessoa alvo, 

pode se tornar mais ou menos dificultado8. 

O cuidador formal é o profissional de saúde, para o 

qual o cuidar é inerente ao seu exercício profissional, e 

como informal o familiar ou amigo que assegura a maior 

parte dos cuidados do doente, no contexto domiciliar e/ou 

familiar7. 

A parceria entre profissionais e cuidadores se faz ne-

cessária, de modo a sistematizar as tarefas domiciliares, 

contemplando as ações de promoção da saúde, prevenção 

de incapacidades e manutenção da capacidade funcional 

da pessoa cuidada e do seu cuidador, evitando-se a hospi-

talização, confinamentos e outras formas de segregação e 

isolamento9. 

Com relação ao cuidado à criança portadora de neces-

sidades especiais, os profissionais de enfermagem pos-

suem um papel fundamental nesse processo, atuando de 

forma direta em locais como unidades de saúde, hospitais, 

e ambulatórios, assim como, atua indiretamente neste cui-

dado, orientando familiares e/ou cuidadores.   

Assim o Processo de Enfermagem aplicado a criança 

com PC deve se basear na promoção do auto cuidado da 

criança, na orientações às atividades e da atenção a ser 

dispensada no cuidado domiciliar, e na promoção da inte-

ração da família com a criança, e da criança com o meio 

social10. 

Portanto, a educação em saúde para o cuidado domi-

ciliar deve contemplar os cuidados diretos à saúde e os 

fatores que o interferem, assim como a percepção deste 

cuidado na ótica do cuidador, conhecendo o seu signifi-

cado e desempenho desta atividade. 

 

2. MATERIAL E MÉTODOS 

 
Trata-se de um estudo exploratório descritivo de natu-

reza qualitativa. A pesquisa descritiva tem como objetivo 

a descrição de um fenômeno. E a pesquisa exploratória 

proporciona maior familiaridade com o problema, tor-

nando-o mais explícito, podendo também a partir dela se 

construir hipóteses11.  

Uma das características da pesquisa qualitativa é a de 

responder a perguntas como “o que é; como varia em cir-

cunstâncias diferentes e por quê?”, e está ligada à com-

preensão do significado que as pessoas atribuem às suas 

experiências do mundo social, e a maneira que elas enten-

dem este mundo12. 

Os participantes da pesquisa foram compostos de três 

cuidadores de crianças portadoras de Paralisia Cerebral 

(PC), matriculadas na Associação de Pais e Amigos dos 

Excepcionais (APAE), no ano de 2015, da 1ª série do en-

sino fundamental, no período vespertino.  

Os cuidadores foram convidados a participar da pes-

quisa de acordo com o critério de inclusão, ou seja, serem 

maiores de 18 anos de idade, responsáveis pelos cuidados 

prestados no domicilio dos alunos com PC assistidos na 

instituição. 

Todos os participantes eram do sexo feminino e com 

baixa escolaridade. Apenas uma era solteira. Quanto à 

idade, tinham 34, 23 e 51 anos. Todas tinham mais filhos 

além da criança com paralisia cerebral. 

O estudo foi realizado na Associação de Pais e Ami-

gos dos Excepcionais (APAE).  

Esta instituição tem por missão promover e articular 

ações de defesa dos direitos das pessoas com deficiência 

e representar o movimento perante os organismos nacio-

nais e internacionais, para a melhoria da qualidade dos 

serviços prestados pelas APAES, na perspectiva da inclu-

são social de seus usuários13. 
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A Escola de Educação Especial Anne Sullivan, local 

onde situa-se a APAE no município de Guarapuava, foi 

fundada em 27/08/1971. Possui 316 alunos matriculados 

com diversas necessidades especiais e deficiências e pro-

move atividades de assistência, apoio, lazer, educação e 

reabilitação. O seu funcionamento é de segunda a sexta-

feira, das 08h00min às 12h00min e das 13h15min às 

17h15min, atendendo como referência para Guarapuava e 

outros sete distritos.  

A instituição possui uma equipe profissional destinada 

a área educacional: uma diretora, uma vice-diretora, duas 

pedagogas, 55 professores, e 26 funcionários administra-

tivos e 8 de serviços gerais.   

A APAE é um estabelecimento de ensino para Porta-

dores de Necessidades Especiais, que presta serviços de 

reabilitação e habilitação. Possui uma equipe multiprofis-

sional e seus recursos financeiros são provenientes do Sis-

tema Único de Saúde (SUS), doações sociais, contribuin-

tes e convênio com o estado e o município. 

Na área de saúde, a APAE realiza atendimentos aos 

alunos matriculados na escola e também atende a 18 cri-

anças advindas da Casa Lar e cinco crianças do Abrigo de 

Guarapuava. Possui três assistentes sociais, cinco fisiote-

rapeutas, quatro psicólogos, quatro fonoaudiólogos, três 

terapeutas ocupacionais, dois médicos (um geral e um psi-

quiatra), e um enfermeiro. 

Para a coleta de dados foi escolhido o método de en-

trevista semiestruturada.  

As entrevistas foram realizadas nos meses de abril e 

maio de 2015 nas residências dos cuidadores após pri-

meiro contato através da autorização da APAE  

Este método é composto de questões abertas que ini-

cialmente estabelecem a área a ser investigada, e a partir 

da qual o entrevistador ou o entrevistado divergem tendo 

a finalidade de se obter uma ideia ou resposta em maiores 

detalhes14. 

Os dados foram analisados conforme a análise temá-

tica. Este método baseia-se em descobrir os núcleos de 

sentidos que fazem parte de uma comunicação, cuja fre-

quência ou presença signifiquem alguma coisa para o ob-

jeto analítico visado.   

O desenvolvimento da pesquisa ocorreu em conformi-

dade com o preconizado pela Resolução no 466/2012, do 

Conselho Nacional de Saúde, e o projeto de pesquisa foi 

aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) En-

volvendo da Universidade Estadual do Centro-Oeste 

(UNICENTRO). 
 

3. DESENVOLVIMENTO 
 
Após a coleta das entrevistas foram elaboradas cate-

gorias com as temáticas principais, extraídas do conteúdo 

manifestado pelos cuidadores 

 

O cuidado domiciliar e suas implicações para a 
construção da autonomia da criança com parali-
sia cerebral 

 

Nesta categoria foi possível entender o significado do 

cuidar na percepção do cuidador e de que maneira o sen-

tido dado a esta palavra implica na maneira de se desen-

volver tal atividade.  

Para as entrevistadas, o cuidar significa ocupar-se to-

talmente para satisfazer as necessidades básicas diárias da 

criança. 

 “O cuidado é o básico, é alimentar, trocar fralda, 

dar banho, é o dia-a-dia, é fazer por eles o que eles não 

conseguem fazer sozinhos.” (Cuidador 01).   

“Cuidar, é uma palavra difícil mas é uma palavra ca-

rinhosa. (...) Eles precisam de mim pra tudo, tenho que 

ter cuidado de dar de mama para eles, para dar banho, 

par trocar, para virar, é 24 horas.” (Cuidador 03)  

O processo de cuidar de uma criança com PC implica 

ao cuidador grandes obrigações, uma vez que a criança 

carece de cuidados de forma integral como efeito das li-

mitações impostas pela patologia. Para o cuidador, cuidar 

de uma criança com necessidade especial é de grande re-

levância, fazendo com que o mesmo renuncie á vida so-

cial, lazer, e ao trabalho, para desenvolver está ativi-

dade15,16. 

O grau de comprometimento irá direcionar em quais 

atividades serão necessárias à realização do cuidado, as 

limitações podem variar de mínimas, originando disfun-

ções leves como alterações na fala ou em tarefas manuais, 

e quase imperceptíveis ao andar, assim como podem ser 

graves, resultando em incapacidade motora grave, tor-

nando a criança extremamente dependente17.  

A condição crônica também pode fazer com que seu 

portador acabe perdendo ou diminuindo a capacidade de 

autocuidado e de autonomia, tornando-o dependente de 

um cuidador.  Pode-se definir autocuidado como a reali-

zação de atividades feitas pelo próprio individuo, visando 

a manutenção de sua saúde, vida e bem estar17,18. 

Na fala a seguir se pode observar a presença do estí-

mulo à autonomia da criança com PC:  

“Cuidar para mim é fazer o que ele precisa no dia-a-

dia (...) se dedicar para ele, ensinar ele a fazer tudo.” 

(Cuidador 02). 

O “ensinar ele a fazer” pode ser entendido como um 

estímulo ao desenvolvimento de capacidades para realizar 

atividades. Vivenciar o cuidado no domicilio buscando 

associar o esforço ao desenvolvimento da autonomia é 

uma meta, pois é um objetivo capacitar à família e o indi-

víduo para o seu próprio cuidado, e também um desafio, 

pois se deve acompanhar o desenvolvimento do cuidado 

com o mínimo de dependência de terceiros19.  

Em outra fala, do mesmo cuidador, ele exemplifica 

como é feito este ensino: 

“(...) Eu ensinei muito para ele, e não canso (...) Eu 
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treino com ele para ele andar, tem uma calçadona em 

casa, e eu treino com ele uns cinco passos todo dia (...).” 

(Cuidador 02) 

É possível favorecer um melhor desenvolvimento para 

que a criança afetada consiga atingir seu potencial incluso 

aos seus limites de função cerebral, pois à medida que 

suas aptidões aumentam há aprimoramento e aquisição de 

habilidades, contribuindo assim para a diminuição da de-

pendência do cuidador, levando assim a inclusão social e 

autonomia17. 

Um estudo realizado conclui-se que é necessário aos 

profissionais que assistem a criança com PC envolverem 

intensamente os cuidadores nas atividades da criança, as-

sim como do seu tratamento, para que se tenha maior 

compreensão das capacidades funcionais e competências 

dela, procurando assim apoiar a autonomia em atividades 

de autocuidado20.  
 

O cuidado domiciliar: identificação e manejo das 
necessidades de saúde da criança com paralisia 
cerebral  

 

Nesta categoria objetiva-se compreender de que ma-

neira o cuidador identifica as necessidades de saúde apre-

sentadas pela criança, e de que forma produz o cuidado 

para atender tais demandas.   

As falas demonstram que a mulher é a detentora tanto 

do cuidado da criança como do cuidado do próprio domi-

cilio. 

“Quem cuida mais dela sou eu, e a irmã dela. (...) 

Quando a gente tem uma criança especial, o cuidado é o 

dobro.” (Cuidador 01) 

“Tava eu e ele ali, o meu marido trabalhando, e daí, 

quem que vai fazer por ele, vou ter que aprender” (Cui-

dador 02)  

“(...) O meu serviço é só cuidar deles (...) Tem muito 

tempo que eu não sei o que é limpar a casa, quem faz esse 

serviço são elas (filhas).” (Cuidador 03)  

Os cuidadores como as pessoas e/ou familiares que 

convivem com a criança, que possuem um laço afetivo e 

realizam cuidados onde o objeto de cuidado reside21. AS 

mães das crianças com necessidades especiais de saúde 

foram identificadas como a pessoa que mais realiza os 

cuidados, adotando o papel de cuidadora principal. O con-

texto familiar, um determinante sociocultural afirma que 

é papel da mulher ser a provedora dos cuidados a doentes, 

idosos, e crianças23.  

Em outro estudo sobre a rede familiar de crianças com 

necessidades especiais de saúde, a mãe é a principal cui-

dadora da criança, sendo que em sua ausência outras mu-

lheres do círculo familial assumem o papel de cuidador 

secundário (avós, madrinhas, e tias)23.  

O suporte social ao cuidador a presença de um familiar 

que se dispõe a ajudar, defendo este fator como um im-

portante minimizador de situações estressantes na dinâ-

mica familiar, auxiliando na adaptação a este tipo de situ-

ações25.  Pas mães, altos níveis de estresse estavam pre-

sentes quando os níveis de contentamento com o suporte 

social estavam baixos26.  

Ocorre uma mudança de foco do cuidado da mãe, a 

qual é a cuidadora primária, que anteriormente se incum-

bia da atenção a dinâmica e funcionamento familiar, e 

agora centraliza-se nos cuidados ao filho com PC. Os au-

tores ainda descrevem que ela é auxiliada por demais 

membros da família, citando como um deles, os outros fi-

lhos25.  

Outras situações que podem colaborar para o estresse 

do cuidador são a dificuldade de interação social, a qual 

pode ser agravada pelo comportamento da criança com 

PC, da dificuldade na acessibilidade, e pelo preconceito 

das pessoas para com o indivíduo com deficiência. Con-

forme observado nas seguintes falas:  

 “Quando eu andava de ônibus com a minha filha (...), 

dava até nojo sabe? Você chegava no terminal: O que ela 

tem? Coitadinha. E das muitas vezes que isso acontece, é 

sempre uma pessoa estranha.” (Cuidador 01) 

“Quando ele fica estressado ele morde os dedos, ai eu 

vou lá e coloco ele sozinho no quarto dele, e pronto... ele 

fica calmo, ele fica brincando só ele, dando risada dele 

mesmo.” (Cuidador 02) 

O conhecimento e o tratamento de desarmonias em re-

lação ao comportamento psicossocial da criança com PC 

estão relacionados na importância de prevenir o estresse 

dos pais pelas dificuldades no comportamento dos filhos, 

assim como quando as pessoas comportam-se como se a 

criança fosse inapta de realizar atividades, mesmo as sim-

ples, o que na realidade não acontece, pois ela apenas pre-

cisa de um tempo maior de aprendizado26,27. O tratamento 

diferente para com a criança faz a família sentir que é ví-

tima de preconceito, e que reflete no desenvolvimento e 

socialização destas27.  

Ainda em relação ao convívio social da criança com 

PC, o brincar se constitui em uma atividade restrita. Brin-

car é a atividade laboral da criança28.  

“Ele não deixo brincar com ninguém, pro modo que 

na questão o outro vai machucar ele, e ele vai machucar 

o outro (...) Ela não brinca com ninguém, ela é mais qui-

etinha, só na cama.” (Cuidador 03) 

Na fala acima pode-se observar que para o cuidador, 

evitar que a criança com PC brinque com demais crianças 

é uma forma de manter a segurança de ambos. O brincar 

para a criança tem função no desenvolvimento da criati-

vidade, auto percepção, tem valor moral e terapêutico, e 

atua no desenvolvimento sensório-motor e da socializa-

ção, sendo que nestes dois últimos atua no desenvolvi-

mento muscular e na formação de valores morais e éticos, 

respectivamente28.  

O processo de cuidar, realizado por um familiar ou 

profissional de saúde, atribui a necessidade de estabelecer 

uma relação onde há solidariedade para com quem se 
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cuida, podendo assim compreendê-lo nas suas necessida-

des individuais, respeitando suas limitações, e estimu-

lando a autonomia através de suas potencialidades30.  

Em relação à identificação das necessidades de cuida-

dos da criança, os cuidadores relatam ter conhecimento 

das necessidades apresentadas por elas:  

“(...) Eles mesmo que mostram e a gente vai apren-

dendo (...). Ele tem o choro de dor, o choro de fome, e o 

choro de manhã, e eu conheço os três choros dele.” (Cui-

dador 02)  

“(...) O banho ele tinha muito medo, mas eu fui ensi-

nando... Eu fui falando, isso é água, isso é uma esponja, 

isso é o sabão, só vou devagarzinho (...)”. (Cuidador 02) 

“Eles não comem sentado né, só no colo, ai tem que 

tomar cuidado por causa do pulmão deles.” (Cuidador 

03)  

Com o passar do tempo o reconhecimento dos sinais e 

sintomas, que a criança apresenta, pela família auxilia no 

desenvolvimento de táticas para suprir as necessidades do 

cuidado, tendo interferência também à observação da prá-

tica dos profissionais, atuando no desenvolvimento de 

uma maneira própria de cuidar29. 

O processo de cuidar, realizado por um familiar ou 

profissional de saúde, atribui a necessidade de estabelecer 

uma relação onde há solidariedade para com quem se 

cuida, podendo assim compreendê-lo nas suas necessida-

des individuais, respeitando suas limitações, e estimu-

lando a autonomia através de suas potencialidades30.  

Em relação à identificação das necessidades de cuida-

dos da criança, os cuidadores relatam ter conhecimento 

das necessidades apresentadas por elas:  

“(...) Eles mesmo que mostram e a gente vai apren-

dendo (...). Ele tem o choro de dor, o choro de fome, e o 

choro de manhã, e eu conheço os três choros dele.” (Cui-

dador 02)  

“(...) O banho ele tinha muito medo, mas eu fui ensi-

nando... Eu fui falando, isso é água, isso é uma esponja, 

isso é o sabão, só vou devagarzinho (...)”. (Cuidador 02) 

“Eles não comem sentado né, só no colo, ai tem que 

tomar cuidado por causa do pulmão deles.” (Cuidador 

03). 

Durante a convivência diária a família reconhece os 

sentimentos da criança, sua maneira de olhar, suas expres-

sões, e reações, demonstrando assim que a comunicação 

vai além das palavras, estando presente através das mani-

festações gestuais31.  

É importante a promoção do empoderamento dos cui-

dadores, pois isto auxilia na diminuição da dependência 

de serviços de saúde e fortalece as aptidões familiares, 

que podem ser entendidas como as habilidades, práticas, 

e conhecimentos que promovem a participação das crian-

ças no processo de cuidado22.   

Porém, são necessárias orientações corretas para que 

o empoderamento do cuidador não reflita negativamente 

nas orientações da terapêutica, como observado na fala a 

seguir:  

“(...) Eu tirei o remédio dele (...) Não deu reação ne-

nhuma, ele ficou mais calmo ainda (...) Se ele reagiu bem, 

não tem por que. A gente dava o remédio, ele dormia, mas 

é que ele já estava com sono.” (Cuidador 02) 

Na rotina de cuidadores domiciliares ocorre à pre-

sença de administração de medicamentos, sejam eles via 

oral, tópica, intramuscular, ou outras, e apesar de não ser 

incomum a administração de medicamentos pela popula-

ção em geral, é preocupante o não conhecimento da 

mesma dos efeitos e ação dos medicamentos32. 

Em sua maior parte, as mães dependem de orientações 

profissionais, embora algumas apresentem desapego às 

ordens orientadas. Estas são as que se posicionam de ma-

neira mais presente durante a tomada de decisão sobre 

maneiras de buscar a saúde da criança, quebrando o para-

digma de submissão aos profissionais33.  

Educação em saúde no processo de aprendi-
zado para o cuidado domiciliar  

 

A seguinte categoria tem como objetivo assimilar de 

que maneira se deu o aprendizado do cuidado pelo cuida-

dor. 

Ser cuidador de uma criança dependente de tecnologia 

exige energia e disponibilidade do cuidador, tendo im-

pacto sobre este34. A família experiência maior tranquili-

dade e redução do estresse quando recebe orientação pro-

fissional para a prática dos cuidados diários, observando 

assim melhora da autonomia do usuário, o que causa me-

lhores condições de vida35.  

Nas falas a seguir pode-se observar a predominância 

de ausência de orientações profissionais no aprendizado 

do cuidado para com a criança: 

“Eu aprendi a cuidar dela (filha) em casa, sozinha. 

No dia-a-dia, fomos aprendendo.” (Cuidador 01) 

“(...) eu fui descobrindo os problemas que ele tinha, e 

eu tive que ir aprendendo, aprendi sozinha. (Cuidador 02) 

“Quando saíram de lá (UTI Neonatal) foram para o 

Renascer, ai eu aprendi lá (...) elas me ensinaram como 

que fazia o mama, fazia para dar de comer, para dar o 

remédio, por que eu não sei ler né, ai eu fui aprendendo 

no dia-a-dia.” (Cuidador 03) 

Apenas um cuidador relata ter recebido orientações, 

as quais contemplam apenas cuidados na alimentação, 

não abrangendo outras áreas como higiene, segurança, la-

zer, entre outros cuidados específicos para uma criança 

com PC.  

É é preciso encarregar ao cuidador e família o cuidado, 

mas primeiramente é necessário prepará-la para cuidar, 

sendo primordial que tal cuidado se inicie com os profis-

sionais de saúde, para assim iniciar o ensino do cuidado 

ao indiíiduo19.  

As mães cuidadoras carecem da assistência de profis-

sionais para orientá-las, de forma a levar em conta as suas 

particularidades e sentimentos. Ainda ressaltam o papel 

fundamental do cuidador no tratamento da criança com 
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PC6. Apesar da presença de incapacidades, é necessário 

incentivar e estimular a família para realizar atividades 

em casa, pois o carinho e a atenção familiar favorece o 

desenvolvimento global da criança36.  

O uso de técnicas corretas no manuseio e posiciona-

mento de crianças, visando a redução de gasto energético 

pelo cuidador, auxilia na redução de graus de depressão e 

ansiedade37. A atuação dos profissionais de saúde, direta 

ou indiretamente, é de extrema necessidade para que 

possa ocorrer um cuidado efetivo, seja na prevenção de 

agravos como na promoção da saúde da criança com do-

ença crônica, possível através da educação em saúde, que 

pode ser realizada por qualquer profissional desta área, 

mas sendo comumente direcionada a área de Enfermagem.  

Em relação ao papel dos serviços de saúde para com a 

pessoa com deficiência, se destaca a atenção básica a sa-

úde (ABS), é descrita como um aglomerado de ações de 

saúde, destinadas a atingir a população de forma indivi-

dual e coletiva, através de ações de proteção e promoção 

da saúde, prevenção de agravos, métodos diagnósticos, te-

rapêuticas, reabilitação, redução de danos e perpetuação 

da saúde, visando atenção integral, impactando na auto-

nomia das pessoas, assim como nos determinantes e con-

dicionantes de saúde do coletivo38.  

Nas falas a seguir pode-se destacar a dificuldade ao 

acesso a este serviço, levando a procura de atendimentos 

terceirizados: 

“Você tem que chegar (no posto de saúde) e avisar 

que é uma criança especial. Uma vez eu cheguei com a 

minha filha cedo para pegar ficha, e era meio dia e eu 

estava saindo de lá.” (Cuidador 01) 

“Nunca procurei serviço de saúde para aprender 

como cuidar dele, eu fiz do meu jeito, e acho que do meu 

jeito ta dando resultado. (...) Única coisa que eu levo é 

para os atendimentos, que eu sei que ele tem que ter 

acompanhamento médico.” (Cuidador 02) 

“Consulta eu pago particular, não vamos no posto por 

que o posto é muito demorado para eles.” (Cuidador 03)   

Toda pessoa com deficiência tem o direito de ser aten-

dida nos serviços de saúde do SUS, desde as Unidades 

Básicas de Saúde e Estratégias Saúde da Família até os 

serviços que realizam Reabilitação e Hospitais, assim 

como tem o direito a consultas, tratamento odontológico, 

procedimentos de enfermagem, visitas de agentes comu-

nitários de saúde, exames básicos e à medicamentos que 

são entregues pelo SUS39.  

O autor ressalta ainda que é necessário trabalhar em 

relação aos processos de acolhimento, atenção, referência 

e contra referência, direcionada a especificidades do usu-

ário com deficiência, evitando assim barreiras arquitetô-

nicas e atitudinais ao acesso a serviços de saúde. Destaca-

se que é de suma importância a inclusão de assistência a 

familiares, proporcionando atenção psicossocial, suporte 

em situações de internamento, e orientações para realiza-

ção de atividades diárias.  

Em relação ao atendimento prioritário a pessoa com 

deficiência existe a Lei nº 13.146, de 6 de julho de 2015, 

a qual sanciona que toda pessoa com deficiência tem di-

reito a receber atendimento prioritário em quaisquer ins-

tituições ou serviços de atendimento ao público40. 

As Diretrizes Brasileiras de Atenção à Pessoa com Pa-

ralisia Cerebral direcionam ações que devem ser realiza-

das em todas as faixas etárias do indivíduo com PC, sendo 

citado como uma delas o apoio familiar durante os pri-

meiros anos, e o estimulo a autonomia subsequente2.  

O material intitulado Atenção à Saúde da Pessoa com 

Deficiência no Sistema Único de Saúde – SUS39, cita al-

gumas ações realizadas pelas equipes de saúde da família 

em alguns municípios do Brasil, dentre elas o acompanha-

mento do desenvolvimento das crianças, denominada 

como Puericultura, e a realização de visitas domiciliares 

a usuários com deficiência para orientações e acompanha-

mento. 

Apenas uma cuidadora citou acompanhamento por 

parte da equipe de saúde. 

“Eu tenho bastante contato com o posto de saúde, a 

agente comunitária passa uma vez por semana lá em casa, 

o médico também, uma vez por mês.” (Cuidador 01)  

Este mesmo cuidador entra em conflito em relação ao 

atendimento pela unidade de saúde, a qual em momentos 

realiza atendimento domiciliar como forma de priorizar o 

caso da criança, e em outro momento não prioriza o aten-

dimento dentro da própria unidade.  

Uma atenção realizada por uma equipe interdiscipli-

nar associada à família é capaz de estimular uma nova lo-

gica ao serviço de saúde, buscando o cuidar na integrali-

dade, tornando os profissionais sensíveis ao olhar da fa-

mília envolvida como agente do processo, prezando seus 

sentimentos, necessidades e autonomia25. 

 

4. CONCLUSÃO 
 

Atualmente, com o aumento na incidência de casos de 

paralisia cerebral, os profissionais de saúde devem pro-

porcionar maior atenção a esta população, e atuar inicial-

mente em todo o período da gestação, através do pro-

grama de Pré-Natal, avaliando a gestante em relação ao 

seu estado de saúde atual e ao desenvolvimento da gravi-

dez, atentando ao histórico de gestações anteriores e a pre-

sença de fatores de risco para a gestação, e realizando ori-

entação que casos de patologias crônicas podem surgir 

durante este período ou durante o parto. 

Ressalta-se a importância do acompanhamento pela 

atenção básica, pois apesar dos participantes realizarem 

consultas na APAE, tanto a criança como a sua família são 

de responsabilidade territorial de uma unidade básica ou 

estratégia saúde da família, e buscar desta forma, orientar 

os cuidadores destas crianças sobre a importância dos cui-

dados a serem realizados, sobre os direitos das pessoas 

com deficiência, assim como informá-los sobre o papel da 
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terapêutica prescrita por outros profissionais (médicos, fi-

sioterapeutas, nutricionistas, entre outros), além de forne-

cer os cuidados à saúde não apenas da criança, assim 

como o de seu cuidador e familiares. 

O cuidado não deve se desenvolver de maneira iso-

lada, mas deve ser compartilhado entre o cuidador, a fa-

mília e os profissionais de saúde, pois o papel de cada ator 

colabora de forma direta ou indireta na saúde da pessoa 

com deficiência. Destaca-se ainda a importância do pro-

fissional de Enfermagem neste contexto, pois o mesmo é 

o profissional o qual sua prática se baseia no cuidar, de-

vendo atuar tanto nos cuidados diretos a criança, assim 

como na prescrição de cuidados que deverão ser realiza-

dos no domicilio, fornecendo através da orientação cor-

reta ao cuidador, subsídios para uma prática de cuidados 

que previna agravos. 

Entender o contexto do cuidado na realidade domici-

liar é de extrema importância, pois o mesmo contempla 

aspectos determinantes na realização do cuidado à pessoa, 

e é um fator que pode contribuir de maneira positiva ou 

negativa, refletindo não apenas na saúde da pessoa que 

necessita de cuidados, mas também na de seus cuidadores 

e/ou familiares.  

Este estudo tem o papel de contribuir para a informa-

ção dos profissionais de saúde, tendo como objetivo sen-

sibilizar os mesmos para um olhar não apenas biomédico, 

mas no qual fatores como o domicilio sejam avaliados e 

analisados como componentes de uma dinâmica do cui-

dado, e que este sirva como um norteador para futuras 

ações e orientações destes.   

Finalmente, sugere-se a realização de novos estudos 

que objetivem conhecer o cuidado diariamente através de 

diferentes técnicas de pesquisa, e desta forma contribuir 

para uma melhor prática de cuidar, destinada a todos os 

agentes atuantes a esta população.  
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