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PERCEPCAO DE MAESACERCA DA QUALIDADE DE VIDA DE
CRIANCASCOM PARALISIACEREBRAL

Viviane Mamede Vasconcel ost, MirnaAlbuquerque Frota?, AnaK arinaBezerraPinheiro®, Marcelo Luiz Carvalho
Goncalves*

RESUM O: Estudo exploratério qualitativo com objetivo de conhecer apercepcéo de maes quanto aqualidade devidado
filho com paralisiacerebral. Osdados foram coletados por meio de entrevista semiestruturadacom 20 médes de criancas na
faixaetariade 2 a7 anos que estavam em atendimento no Nucleo de Tratamento e Estimulacéo Precoce, local em quefoi
desenvolvidaa pesquisa. Osresultados foram analisados a partir datécnicas de andlise tematica, emergindo as categorias
Percepcéo de Qualidade de Vidae Qualidade de Vidado Filho com Paralisia Cerebral . Evidenciou-se que apercepcao esta
associada a aspectos financeiros, bem como ao desenvolvimento de atividades davida diaria. As maes referenciam uma
qualidade de vida ruim do filho, colocando-se como responsaveis; sao afetados pelo preconceito e processo de negacao
dacriangacom deficiéncia, interferindo naassisténciaem ambito familiar. O estudo contribui como reflex&o aos estigmas
impaostos acriancacom paralisiacerebral.

PALAVRAS-CHAVE: Crianga; Paradisiacerebral; Qualidade devida; Salide piblica.

PERCEPTION OF MOTHERSABOUT THE QUALITY OFLIFE OF
CHILDRENWITH CEREBRAL PALSY

ABSTRACT: An exploratory qualitative study aiming to know mothers’ perception of quality of life of the child with
cerebral pal sy was devel oped. Datawere collected through semi-structured interviewswith 20 mothers of children aged 2-
7 yearswho werein attendance at the Center for Treatment and Early Stimulation, wherethisresearch was developed. The
resultswere analyzed based on thematic analysi stechniques, emerging the categories* Perception of Quality of Life” and
“Quality of Lifeof the Sonwith Cerebral Palsy” . It was evident that the perception isassociated with financial aspects, as
well asthe devel opment of activitiesof daily living. Mothersrefer to apoor quality of life of the child, placing themselves
as responsible; they are affected by prejudice and denial process of the child with a disability, which interferesin care
within the family. The study contributes as areflection on the stigmaimposed for children with cerebral palsy.
KEYWORDS: Children; Cerebra palsy; Quality of life; Public health.

PERCEPCION DE MADRESACERCA DE LA CALIDAD DE VIDA DE NINOSCON
PARALISISCEREBRAL

RESUM EN: Estudio exploratorio cualitativo con objetivo de conocer la percepcion de madres cuanto alacalidad devida
del hijo con pardlisis cerebral. Los datos fueron recogidos por medio de entrevista semi-estructurada con 20 madres de
nifiosen lafajaetariade 2 a7 afios que estaban en atendimiento en el NUcleo de Tratamiento y Estimulacién Precoz, local
en que fue desarrollada la investigacion. Los resultados fueron analizados a partir de las técnicas de andlisis tematico,
emergiendo las categorias Percepcion de Calidad de Viday Calidad de Vidadel Hijo con Pardlisis Cerebral. Senoté quela
percepcion esta asociada a aspectos financieros, bien como al desarrollo de actividades de la vida diaria. Las madres
referencian una calidad de vida ruin del hijo, colocandose como responsables; son afectados por €l preconcepto y
proceso de negacion del nifio con deficiencia, interfiriendo en la asistencia en €l ambito familiar. El estudio contribuye
como reflexién alos estigmasimpuestos al nifio con pardlisiscerebral.

PALABRASCLAVE: Nifio; Pardlisiscerebral; Calidad devida; Salud publica.
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INTRODUCAO

A PardisiaCerebra (PC), denominadaencefao-
patiacrénicando progressivadainfancia, é ocasionada
por uma lesdo estatica ocorrida no periodo pré, peri
ou poés-natal, e afeta 0 sistema nervoso central em
fase de maturagdo estrutural e funcional. E uma
disfuncéo predomi nantemente sensoriomotora, envol-
vendo disturbios no tbnus muscul ar, posturae movimen-
tacdo voluntaria®.

A crianga com PC precisa de atengéo integral
de um cuidador. O esforco dos familiares para
mel horar o desenvol vimento neuropsicomotor por meio
dareabilitacéo é intenso, namaioriadas vezes neces-
sitando ausentar-se do emprego ou mesmo deixando
outros filhos em casa, em busca de resultados que
promovam a melhoria da saide. Porém, torna-se
relevante avaliar, mesmo com cuidados prestados as
criancas, que aspectos podem estar influenciando sua
Qualidade de Vida (QV).

Pesquisa realizada na Sociedade Pestalozzi do
Estado do Rio de Janeiro, por intermédio de um estudo
retrospectivo de 850 casos de portadoresde deficiéncia,
em um periodo de 10 anos (1981-1990), detectou que
654 casos (76,94%) eram de portadores de deficiéncia
mental, 106 casos (12,47%) de portadores de
deficiéncia motora (paralisia cerebral) e 90 casos
(10,58%) de deficiénciamdiltipla— mental e motora?.

No local em que foi desenvolvida a presente
pesquisa, as criangas que sdo atendidas possuem
diversosdiagnosticos, dentre os quaisaPC preval ece,
com alteracBes predominantemente motoras, apesar
de algumas terem outros distUrbios associados.

Osdistirbiosdescritos anteriormente comprome-
tem o desenvolvimento das atividadesdavidadiaria, o
gue pode acarretar em alteracOes significativas na QV
dascriancas eaté mesmo defamiliarese/ou cuidadores.

O conceito de QV foi introduzido nadécadade
1970, quando se percebeu aimportancia de dispor de
maneiras paramensurar aQV daspessoasqueviviam
com doencas cronicas. Com o progresso damedicina,
surgiram as possibilidades de tratamento de patol ogias
que, embora possam ndo levar a cura, controlam os
sintomas, prolongando avida®.

ParaaOrganizacdo Mundial de Salde, QV éa
ideiaque o ser humano tem sobre sua posi¢éo navida
— guanto a cultura e valores — no que se refere a
perspectivas, objetivos, padrdes e preocupagdes?. E,
portanto, um conceito quereflete ascondi¢cdesdevida
desejadas por uma pessoa em relacéo ao lar, comuni-
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dade, trabalho, a salide e bem-estar. Como tal, a Qv
€ um fendmeno subjetivo, baseado na percepcéo que
tem uma pessoa de varios aspectos das experiéncias
davida, incluindo as caracteristicas pessoais, condices
objetivasdevidae percepcao dosoutros. Destaforma,
0 aspecto central do estudo de QV inclui a relacéo
entre fendmenos objetivos e subjetivos®?.

Todasas criancas possuem direito deviver com
qgualidade, de forma a atender suas necessidades,
porém percebe-se que nem sempre os padroes de vida
de qualidade sdo respeitados, dai a necessidade de
avaliacdo da QV das criangas, em especial daguelas
com alguma patol ogia associada®.

O avancgo da medicinatem possibilitado o pro-
longamento da vida dessas criangas, gerando um
incremento das enfermidades cronicas, 0 que desenca-
deou outraterminol ogiadenominadaQualidade de Vida
Relacionada a Saude (QVRS). Esta avalia a percep-
¢80 que o paciente tem sobre o efeito de determinada
enfermidade, especialmente quanto as consequéncias
que elaprovocasobre o bem-estar fisico, emocional e
socia®. Contudo, apenas 0 prolongamento da vida
ndo garante QV a essas criangas. Assim, aprofundar
estetemaérelevante, visto aPC ser umaenfermidade
gue compromete o0 seu bem-estar. Esse comprometi-
mento se reflete também na salide coletiva, de forma
que, ao identificar osdominiosmaisafetados, é possivel
se distanciar do modelo biomédico e estabelecer
estratégias com foco na promogdo da salde, com o
objetivo de melhoriada QV dessas criancas e de seus
familiares, tendo como consequéncia a reducéo dos
custos no que concerne a salide publica. Ante essas
ponderacdes, objetivou-se conhecer a percepcéo das
méaes quanto a QV do filho com PC.

METODOLOGIA

Redlizou-se estudo do tipo exploratdrio com abor-
dagem qualitativa, pois se baseia na premissade que
conhecimentos sobre osindividuos sdo possiveiscom
adescricdo daexperiénciahumanatal como édefinida
pel os proprios agentes. Caracterizado por abordagem
aprofundada em relagdo ao social, sendo forma
inacabada da objetivacao do saber, asubjetividade?.

A pesqguisa foi desenvolvida em um nucleo,
localizado em Forta eza, Estado do Ceard, que promove
areabilitacdo global e especificade criangasentre zero
a2 anos, portadoras de multiplas deficiéncias, oriundas
detodo o Estado e que estejam sob o risco de apresentar
disturbios no desenvol vimento neuropsicomotor.
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O nucleo atendia, no periodo da coleta, uma
populacéo de 210 criangas com PC, de diversasfaixas
etérias, mas apenas 20 maes compuseram a amostra
estabelecida por conveniéncia, representada por
criangas com idade entre dois e sete anos que preenche-
ram os critérios deinclusado: diagndstico médico con-
firmado de PC, que estivessem em atendimento no
periodo do estudo e que o responsavel fosse pai ou
mé&e da crianga, capaz de fornecer as informagtes
necessarias para a pesguisa.

O quantitativo de 20 mées deu-se pela satura-
¢80 dosdados. Napesquisaqualitativa, aamostrando
necessita ser aleatéria, nem com vasta extensao;
guando os dados setornam repetitivos, considera-sea
amostra satisfatoriaty.

A coleta de dados foi no periodo de maio a
setembro de 2009, por meio de entrevista semiestrutu-
rada, com as questfes norteadoras: O que o (&) senhor
(a) entende por Qualidade de Vida? Como a senhora
percebe aQualidade deVidado seu filho com Paralisia
Cerebral?

Paraandlise dosdados, foi empregadaatécnica
deandlise de contetido, seguindo as etapas:. pré-analise
ou organizacdo do material; exploragdo desse material
por meio daclassificagdo e codificagdo ou categoriza-
¢a0; e interpretagdo dos resultados*?.

Os aspectos éticos estiveram presentes no decor-
rer da pesquisa, incluindo a abordagem dos principios
da Bioética. Assim, as 20 mées participantes foram
identificadas com codinomesafa-numéricoscomintuito
de preservar 0 anonimato. O estudo foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de
Fortaleza (UNIFOR) e aprovado sob o Parecer nlmero
069/2009.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As mées das criangas foram as informantes da
pesquisa, cujaidade variou entre 16 a47 anos. A faixa
etaria que predominou foi entre 20 e 39 anos (82,3%),
com média de 31 anos. A maioria (66,5%) erado lar,
ndo desenvolviaatividade profissional, dedicava-se aos
afazeres da casa, fato que decorre da demanda de
dedicacdo aosfilhos com PC. Esses necessitam de culi-
dado integral, sdo dependentes, e como asfamiliasnéo
tém condi¢Oes de custear pessoas paraprestar assistén-
ciaaos filhos, optam por prestar assisténcia em casa

A transcendénciadaandlise permitiu desenvol-
ver as categorias. Percepcdo de Qualidade de Vida;
Qualidade de Vidado Filho com Paralisia Cerebral.

Percepcdo de Qualidade de Vida

Definir QV foi umatentativa de organizagéo e
enfrentamento de dificuldade, ainda que de forma
complexaecontroversa. Numavisdo multidimensiond,
refletir sobre QV seria 0 mesmo que refletir sobre as
diversas dimensdes da vida*®. Nessa perspectiva
multidimensional esubjetiva, asmaesdas criangascom
PC expuseram sua percepcao:

Qualidade de Vida é quando tem condi¢es de dar
uma boa educacéo, colégio, até alimentacéo, dar
carinho, atencdo, amor. Eu acho que a pessoa pode
ter tudo, mas se ndo tiver carinho, atencéo, isso
ndo vale nada. (M15)

[...] qualidade de vida pra mim ndo é ter tudo de
bom dentro de uma casa. Eu acho que é ter o
necessario, ter o que comer! Ter salde, pra mim &
isso ai, ndo € ter coisa boa, tem gente que sO pensa
em luxo, eu ndo penso assm. Pra mim, qualidade
de vida é isso ai. E 0 meu pensar. (M3)

A QV éumanocdo humanaque se aproximaao
grau de satisfagdo encontradanavidafamiliar, anorosa,
socia eambiental eapropriaestéticaexistencid. Implica
a capacidade de efetuar a fusdo cultural de todos os
elementos que determinam uma sociedade e que
considera o padrdo de conforto e bem-estar®.

Apesar de o termo QV abranger diversos
significados, a definicdo dos autores segue em
consonancia com os relatos das mées, para as quais o
bem-estar social, com énfase em dimentagéo, salide e
educacdo sdo aspectos relevantes para caracterizar
umaboaQV:

Eu acho que uma boa qualidade de vida € assim, é
a pessoa ter boa saude, alimentacdo, ter um bom
lugar pra morar, boas brincadeiras tipo assim pra
crianca se divertir um pouco. Eu acho que é isso.
(M11)

Qualidade de vida pra mim depende muito do que
cada um imagina que sgja o melhor pra vocé. Pra
mim é vocé fazer as coisas que vocé gosta. Vocé
prima pela felicidade de quem esta proximo de
vocé. E uma alimentacdo boa, praticar esporte,
ter acesso a educacdo, a satde. Qualidade de vida
pra mim € isso, ter lazer, poder viajar, essas coisas.
(M12)
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Segundo o manual de QV para profissionais da
educagdo, sallde e servigos sociais, a importancia do
conceito é tanto pessoa como social; esté relacionado
as caracteristicas humanas e avalores positivos, como
afelicidade, o sucesso, ariqueza, asalde e asatisfacao.
O conceito nos torna sensiveis as necessidades dos
outros e mostra possivels discrepancias entre o que se
precisae o que setem@, Diante do exposto, justifica-
Se a associacdo da QV com os aspectos financeiros.

As mées das criangas com PC definem QV
como bem-estar econdmico. Esse aspecto ocorre pela
caréncia de bens materiais dessas familias, pois na
maioria delas apenas o0 pai € gerador de rendas e a
mé&e atua como dona de casa, cuida do filho que
depende de outra pessoa para desempenhar as
atividades da vida diaria. Algumas criangas recebem
beneficiosdo Instituto Nacional de Seguridade Social,
em decorréncia do carater crénico da doenca, mas
esta fonte de renda ndo foi considerada suficiente.

Assim, 0 aspecto econdmico interfere na QV
das criangas com PC, pois estas precisam de recursos
parao tratamento, que, namaioriadas vezes, € oneroso.
Como asfamilias sdo desprovidas de renda suficiente
para suprir as necessidades do cotidiano e investir na
recuperacdo da crianca, bem como dos demais
membros da familia, torna-se dificil a evolugdo na
terapéutica:

Pra mim qualidade de vida € ter uma vida financeira
boa para gente poder dar um tratamento melhor a
ele, mas eu ndo tenho condi¢cbes de dar esse
tratamento que eu desgjo! (M5)

[...] eu acho que a pessoa precisa ter dinheiro,
né?! Trabalho, né?!Pra ter uma boa qualidade de
vida. Porque ela recebe o beneficio dela, a pensdo
que o pai d&. [...] Até agora néo ta faltando nada,
mas tem que ter aquele dinheiro, qualquer hora, a
qualquer minuto ela precisa disso, daquilo. Eu
acho que melhorou por causa do beneficio. Ela
passou um tempao s6 com a pensao do pai e eu
ndo trabalho; agora, com beneficio, ja ta melhor,
da pra comprar remédio. (M19)

Foi evidenciado, conformediscorreram as maes,
gue a QV refere-se a aspectos sociais e materiais.
Apesar do bem-estar fisico ser o dominio maisafetado
nas criancas com PC em estudo, elendo foi destacado
pelas mées.

A QV em salde é uma resultante direta e
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indireta das apreciacfes pessoais e subjetivas que
exprimem a forma como se vive e 0 bem-estar. A
avaliacdo da QV resulta do registro e do posterior
estudo de apreciacfes dessa natureza, com base em
particulares zonas de sentido atribuido apropriavida®d.

QualidadedeVidado Filho com Paralisia Cerebral

Evidéncias cientificas mostram a contribui¢do
da salde paraa QV de individuos ou popul agtes®®.
A nocdo de QV em salide é resultante das apreci aces
pessoais e subjetivas dos enfermos pessoas que com
eles interagem, de maneira que é modificado com o
contexto que cada pessoavive, dando-se destaque para
asubjetividade no que serefereaformulacéo deideais
de QV®. Sdo diferenciados os relatos das maes
guanto aideiadaQV dosfilhos, sendo enfatizado que
houve significativamelhoradessa, em decorrénciados
acompanhamentos/tratamentos:

Ahl Hoje, em relacéo ao que ele era, eu ndo digo
que ta 100% porque ndo ta andando, comendo pela
boca, mas melhorou e muito. A Qualidade de Vida
dele hoje € boa. Melhorou porque ele segura o
pescoco. A salude dele t& melhor, entendeu? Porque
antes ele chorava muito, era 24 horas chorando.
Hoje ele ndo chora mais. Hoje, a gente fala as
coisas, ele entende, ele responde e antes nao era
nada disso, ele era que nem um boneco[...]. (M7)

Hoje um pouco melhor, porque de primeiro ele se
alimentava mal, chorava muito. Agora, depois
assim, com os médicos informando como fazer, eu
acho que esta melhor, ndo ta 100%. Porque tem
um monte de limitacdo, mas eu acho que agora ta
melhor que h& uns 6 meses atras. Eu acho que
melhorou com o tratamento aqui, com 0s outros
tratamentos que ele faz no Sarah também. (M11)

Antigamente, logo no comecinho, ele era mais
rigido, duro, agora ele ta bem melhor. Eu acho
gue ele melhorou, tanto por causa dos remédios,
como pela fisioterapia que ele € acompanhado
aqui. Também ele ndo olhava pra nés, agora ele
ja t4 comecando a olhar, cada dia tem uma
melhora, né?! (M13)

Quando a QV é focalizada, a centralidade é
exposta na capacidade de viver sem doenca ou de
superar as dificuldades dos estados ou condi¢des de
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morbidade®. Nesse sentido, aspectos relacionados a
mel horanacapacidadefisicalevam ospaisdascriancas
a perceber evolugdo na QV dos filhos. Mesmo com
limitacOes, eles conseguem desempenhar melhor as
atividadesdavidadiéria, tornando-se menos dependen-
tes, aém de apresentar melhora no estado gera da
crianga, favorecendo outros dominios, como o social.

A evolugdo na QV da crianca é percebida
quando esta desenvolve habilidades relacionadas a
interacdo com 0 meio, estabelecendo umavidasocial
ativa. A fungdo socia abrange ospapéisnafamilia, no
trabalho, na comunidade, no relacionamento com
amigos, e na participagdo social .

A Qualidade de Vida dele, assim, antigamente, ele
nao brincava, ele era uma crianga sO calada. Hoje
em dia, ele j& tem qualidade, ele ri, se interessa e
interage com outras criangas. Eu acho que ja
melhorou [...]. (M20)

Umadas multidimensdes do constructo QV éa
do relacionamento social em que se tem a percepcéo
do individuo sobre os relacionamentos e 0s papéis
adotados na vida®. A ndo-participacéo das criancas
com PC nas atividades sociais pode resultar no
comprometimento daQV, revelando anecessidade da
insercdo da crianca na sociedade, por meio de
interacdo com outras, damesmafaixaetéria, estratégia
guepode ocorrer inclusive no ambiente escolar ou entre
os membros dafamilia.

Algumas mées atribuiram melhora da QV por
aquisicdo de beneficios financeiros para as criangas,
deformaque necessitam de recursos paradesenvol ver
atividadesminimasdo dia-a-dia.

Assim, hoje eu j& percebo até melhor, né! Porque
ela recebe o beneficio dela, a pensdo que o pai
dela da, [...] Até agora néo ta faltando nada, mas
tem que ter aquele dinheiro qualquer hora porque
a qualquer minuto ela precisa disso, daquilo. Eu
acho que melhorou por causa do beneficio. Ela
passou um temp&o s6 com a pensdo do pai dela e
eu também nao trabalho; agora, com beneficio, ja
ta melhor, da pra comprar remédio. (M19)

A Qualidade de Vida dele pra mim hoje melhorou
[...] logo eu ndo tinha condi¢cdes muito de dar
alguma coisa a ele, mas agora eu tenho. (M3)

O aspecto financeiro auxilia no tratamento das

criangas com PC, pois el as necessitam dispor derecur-
sosdiferenciados paraque, dentro daslimitagdesfisicas,
possam desenvolver habilidades atividades comunsdo
cotidiano da crianga saudével, sem deficiéncia.
Estudo realizado com criancas com doencas
crénicas mostrou que elas referiam estar satisfeitas
frente a vida, em especia com o0s bens materiais que
possuiam. As maes dessas criangas demonstraram que
seusfilhostém bem-estar material, mesmo nasfamilias
demenor poder aquisitivo, mostrando que esse dominio
esta preservado para essas criangas’®. As maes refe-
renciam que o filho tem boa QV, mas que pode evoluir
em aspectos fisicos, apesar de desconhecerem se a
evolugdo ocorrera de fato ou se iréd demandar tempo:

Eu acho que ele é uma crianca feliz, expressa muita
felicidade [...] acho que dentro das limitaces fisicas
ele é uma crianca que esta bem. A gente batalha
pra isso. Claro que ele precisava ter todas as
possibilidades de andar, correr, mas a gente investe
pra que ele chegue a evoluir e essa evolucéo a gente
nunca sabe, nem os médicos arriscam ao certo dizer
como € que vai ser, se ndo vai ser. Ai a gente vai
fazendo o que tem que ser feito. (M12)

Coisa assim, que eu queria que ela tivesse uma
Qualidade de Vida, nem em relacdo muito a
dinheiro, mas em relacdo a ela poder se locomover
sozinha, dela poder ser independente, ter a vida
dela como toda crianca, ndo €! Dela poder brincar.
Eu procuro ao maximo dar uma qualidade de vida
boa pra éal..]. (M1)

Sinceramente, eu ndo sei [...] eu acho que se ela
fosse uma crianca normal ela tinha uma qualidade
de vida melhor [...] atualmente, ndo sei se a
gualidade de vida dela esta boa, mas acho que
sim. E porque é assim, ela estd numa fase que ela
percebe as coisas! Ela ndo pode ver uma crianca
correr, brincar que ela quer correr atras, isso me
entristece, ndo sei se isso estd bom pra ela, pra
mim nao t4, isso estd incomodando a mim e acho
gue a ela também [...]. (M15)

Asmées amejam menos dependénciado filho,
gue setornem adultosindependentes, no minimo, para
0 desenvolvimento de atividades em casa, estando
inimeros esforgos dispensados nesse sentido. Porém,
além da independéncia, é destaque no discurso das
méaes o incomodo relacionado com a percepcdo da
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crianga enquanto deficiente fisica, aspecto que pode
interferir de forma direta na sua QV, em decorréncia
dos preconceitos que possa sofrer.

No relato das mées das criancas com PC,
evidencia-seque ofilho néo dispde deboaQV, podendo
estar relacionado a diferentes aspectos, associado
principalmente a dependéncia da crianca de outras
pessoas para desempenhar atividades davida diaria:

A Qualidade de Vida dele é ruim. As vezes, e quer
brincar, ndo pode porque eu tenho o que fazer. Ele
gosta de ficar no meio da rua direto, e ndo pode
porgue eu ndo posso ficar com ele direito. (M17)

A Qualidade de Vida dele [...] eu acho que ele ndo
tem uma boa Qualidade de Vida, porgue nem
sempre eu posso fazer tudo por ele, das coisas que
ele necessita. Eu acho que isso é mais falta de
interesse do meu marido e meu, porgue o meu
marido ele ndo é muito interessado em ter alguma
coisa de melhor pro meu filho, ele acha que o pouco
que ele faz ja serve. (M5)

Algumas mées relatam que a QV do filho é
ruim por ndo disporem de tempo para dedicar-se de
formaintegral acrianga, conforme defato necessitam.
Outras, atribuem afaltadeinteresse em poder propor-
cionar uma vida melhor para a crianga.

CONSIDERACOES FINAIS

A utilizacdo de entrevistas, por sereminstrumen-
tosqudlitativosndo-padronizados, facilitaram aobserva
¢ao dasubyjetividade dos participantes deste estudo. Este
fato favorece maior aproximacdo da realidade do que
as maes consideram como QV. Ao avaliar apercepcéo
dasméaesem relacdo aQV dofilho, evidenciou-se estar
associada a aspectos financeiros, bem como ao desen-
volvimento deatividadesdavidadiéria. E vdido ressatar
gue os pais associam progresso daQV com condicdes
financeirasfavorave's, decorrente dando-disposicéo de
recursos para aquisicdo de bens essenciais.

Relacionando o aspecto financeiro, evidencia-se
aimportanciadeinvestimento por partedaPrevidéncia
Socia em beneficios paraas criangas com PC e defici-
entesno ambito gerd, jAque elasdependem, namaioria
das vezes, exclusivamente do cuidado das maes,
impedindo-as detrabal har e contribuir nas despesasda
casa

O acompanhamento continuo do profissional de
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salide no processo de tratamento e reabilitagdo da
criancacom PC refletiu naQV. Evidenciou o sentimento
de felicidade da crianca, pois a mée realiza projetos
rel acionados com amel horacontinuado estado de salide
do filho, bem como com areinsercdo social.

O estudo contribui como reflex&o sobre os
estigmas impostos pela sociedade, pois 0s pais
referenciam umaQV ruim do filho, colocando-se como
responsavel s desse aspecto, af etados pel o preconceito
e por processo de negacao dacriangacom deficiéncia,
interferindo na assisténciano ambito familiar.

Nesse sentido, profissionais de salde devem
desenvolver estratégias educativas com foco napromo-
¢do da saude e melhoria da QV dessas criangas,
orientando os pais sobre 0s seus anseios que devem
ser semel hantes aos de outras criangas. Portanto, elas
necessitam de atencéo, val orizac&o e participagdo no
grupo familiar, sobretudo, em constanteinteracéo com
as pessoas com quem convivem.
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