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RESUMO

Objetivou-se com esse artigo compreender como as familias vivenciaram a facticidade existencial de
ter um filho com paralisia cerebral. Trata-se de um estudo qualitativo com abordagem fenomenolo-
gica-hermenéutica realizado no sul do Brasil, de outubro de 2011 a junho 2012. Participaram onze
familiares de criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Utilizou-se para coleta das informagdes
a entrevista fenomenologica, a observacao participante e o diario de campo, interpretando-se as in-
formagdes através da abordagem hermenéutica. Os resultados apontam uma compreensio acerca da
vivéncia das familias das criangas e dos adolescentes, que experenciam um momento presente dife-
rente dos projetos imaginados, apresentando-se a facticidade existencial de ter um filho com paralisia
cerebral. Conclui-se que com o nascimento de uma crianga com paralisia cerebral ¢ preciso redimen-
sionar 0 modo de ser-no-mundo, propiciando as familias uma adaptag¢dao a nova situagao, suprindo
as demandas de cuidado do filho e oferecendo possibilidades para que possa desenvolver todo seu
ser-capaz-de-fazer.
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1 INTRODUCAO

Conforme Heidegger (2009a) considera-se o ser humano um ser temporal, sendo assim, ele se
constitui por intermédio de suas experi€ncias. Nessa perspectiva heideggeriana, o ser se constroi
enquanto e porquanto existe, dessa forma, o ser ¢ mais do que simplesmente uma série de agoras, de
experiéncias que vém e desaparecem uma apos a outra. Por existir como um ser temporal o homem ¢
passado, presente e futuro concomitantemente.

Existe uma forte relacdo do homem com o tempo, e essa relagdo ¢ o que sustenta a morada do
homem no mundo. Assim, o tempo que se tem ou que ndo se tem ¢ aquilo que, de certa forma, se dis-
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poe e que se pode organizar como se julgar mais adequado, mas sempre como tempo (HEIDEGGER,
2009Db). Sob essa otica, o Dasein (ser-ai) ¢ transcendéncia, ou seja, tem a capacidade de ultrapassar, ¢
passado sem deixar de ser futuro. O Dasein ¢ temporal, a temporalidade estd nele inscrita de uma for-
ma determinada e aberta, coletiva e singular; ela permite dizer que o Dasein ¢ um ente essencialmente
historico (HEIDEGGER, 2007; MILBRATH, 2013). A temporalidade da existéncia, isto ¢, as experi-
éncias de passado, presente e futuro marcam os modos de ser do homem no mundo (AYRES, 2004).

A partir desse pressuposto, acredita-se que o nascimento psicologico e emocional de uma crianca
ndo acontece no mesmo tempo cronologico do nascimento bioldgico, pode-se dizer que o relaciona-
mento entre pais e filhos comega na propria infancia dos adultos. Sendo assim, os vinculos criados
entre a diade pais/filho iniciam antes do nascimento do bebé (MALDONADO; DICKSTEIN, 2010).
Portanto, o nascimento de uma crianga inicia anteriormente ao periodo gestacional.

De acordo com Maldonado e Dickstein (2010) as primeiras manifestagdes do desejo de se ter
um filho advém de forma inconsciente, ja na infancia, por meio das brincadeiras, quando as crian-
cas imitam atos que observaram em seus pais, (re)criando circunstancias da rotina familiar. Des-
sa forma, acredita-se que as projecoes feitas pelos pais em relacdo ao novo ser sao mediadas pela
historicidade materna e paterna, no momento em que vao esculpindo em suas ‘fantasias’, conscientes
ou inconscientes, os desejos e aspiracdes do futuro que pretendem vivenciar (MILBRATH, 2013).

Contudo, mesmo que desde a infancia o ser humano venha projetando o desejo de ter um filho, a
decisdo de concretizar esse projeto ¢ outra etapa da vida. Observa-se a influéncia de diversos fatores
conscientes e/ou inconscientes que interferem nessa decisao (MILBRATH, 2013; MALDONADO;
DICKSTEIN, 2010).

As influéncias vividas pela mulher e pelo homem durante o processo de decisdo de ter um filho
acontecem porque o ser humano ndo vive so, ¢ um ser-no-mundo, o que implica fundamentalmente
em ser-com-os-outros. Nesse sentido, pode-se afirmar que o homem influencia e ¢ influenciado pelo
meio no qual vive.

Na ocasiao do nascimento, quando os pais se deparam com uma crianga com necessidades espe-
ciais e ndo com a idealizada, ocorre o rompimento de um sonho, de um ideal. O pai e a mae ao perce-
berem-se com um recém-nascido diferente daquele ‘sonhado’ em um primeiro momento, vivenciam
a sensagao de perda, da morte do filho ‘idealizado’, o que leva ao enfrentamento do processo de luto
da crianga que haviam imaginado (BALTOR; DUPAS, 2013; MILBRATH, 2008; 2013).

Dessa forma, a mulher € o homem, além de tornarem-se mae e pai de uma crianga, experenciam a
facticidade existencial de receber uma crianga com caracteristicas especiais, que passa a existir no mundo
com uma condigao existencial muito peculiar que ¢ a Paralisia cerebral, que demanda um redimensio-
namento no seu modo de ser-no-mundo e de sua familia. Portanto, tem-se como objetivo, neste estudo,
compreender como as familias vivenciaram a facticidade existencial de ter um filho com paralisia cerebral.

Nesse contexto, acredita-se que a enfermagem pode desenvolver estratégias de cuidado, a partir
da compreensdo do vivido por essas familias, sendo capaz de valorizar os sentidos e os significados
atribuidos por elas, bem como ajudando no processo de redimensionamento do seu modo de ser-no-
mundo para ado¢do de uma atitude auténtica no cuidado a crianga com paralisia cerebral.
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2 METODOLOGIA

Trata-se de um recorte da tese de doutorado “Crianca/adolescente com paralisia cerebral: com-
preensdes do seu modo de ser-no-mundo”, apresentando-se os resultados referentes as percepgoes
das familias. E uma pesquisa qualitativa, com abordagem fenomenologica hermenéutica realizada em
uma cidade no extremo sul do Brasil, no periodo de outubro de 2011 a junho 2012.

O enfoque fenomenologico, a partir da reflexao heideggeriana, permite compreender a manifes-
tagdo do ser assim como ele é. A fenomenologia compreende o homem enquanto ser no mundo, na
situacdo de estar langado, sendo presente e presenga. Essa abordagem permite, sobretudo, a compre-
ensdo do ser, em sua subjetividade, valorizando-o e permitindo-se ser presenc¢a ao lidar com o outro.
Nessa perspectiva, a fenomenologia quer ultrapassar a simples descri¢do de uma manifestagcao, pois
uma manifestacdo s6 € possivel com base no mostrar-se de alguma coisa. (HEIDEGGER, 2007;
2009a; 2009b; MILBRATH, 2013).

Participaram do estudo 11 familiares (10 maes e uma avo) de criangas/adolescentes com parali-
sia cerebral e idades entre 7 e 19 anos, que foram identificadas pela letra M, seguida de um numeral
sequencial do 1 até o 11, consecutivamente, conforme a ordem da entrevista. Os critérios de inclusao
foram ser familiar da crianga ou do adolescente que frequentava as institui¢des de apoio selecionadas
neste estudo. Esclarece-se aqui que, como a avo exercia o papel materno, sera apresentada doravante
como mae.

As trés instituicdes campo de estudo oferecem acompanhamento a pessoas com necessidades
especiais, tendo uma equipe multiprofissional, atendendo integralmente aos individuos e suas fami-
lias. Essas institui¢cdes intermediaram o contato da pesquisadora com os responsaveis pelas criancas
e adolescentes que atendiam os critérios de inclusao.

No primeiro encontro com os participantes foi explicado o objetivo da pesquisa e formalizado o
convite para participacdo no estudo. Apos o aceite, todos os adultos assinaram o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido, assim como as criangas ¢ adolescentes, o Termo de Assentimento. Nesse
primeiro momento foram agendadas a observacao e as entrevistas.

Iniciou-se a coleta dos dados pela observacdo participante. Esta ocorreu em diferentes locais
frequentados pelos participantes, considerando-se o dia-a-dia da crianca e do adolescente, bem como
de sua familia. As criangas ¢ os adolescentes foram observados em atividades didrias, tais como em
festas promovidas pelas institui¢des do estudo, sala de aula, aula de educag¢do fisica, intervalo (re-
creio) na escola, sala de recursos psicopedagdgicos da rede regular de ensino, aula de danga e outras
atividades realizadas no domicilio.

ApOs as observacoes, iniciaram-se as entrevistas fenomenologicas que ocorreram no domicilio
dos participantes em dias diferentes, favorecendo a familiarizagdo com seus modos de ser-no-mundo.
Foram realizadas, no minimo, duas visitas domiciliares a cada familia, agendando-se apenas uma
entrevista por turno (manha ou tarde). Em todas as visitas houve interacdo com a familia antes e apds
a realizagdo das entrevistas.

As informagdes coletadas, por meio das observagdes e entrevistas, foram interpretadas por meio
da abordagem hermenéutica (HEIDEGGER, 2009a; 2009b; RICOUER, 1978; GADAMER, 2007),
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que ¢ considerada a ciéncia que trata da compreensao e da interpretacdo como processo epistemolo-
gico e ontoldgico.

Antes da realizagdo o submetido e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos
da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas, sob o nimero 329/2011. Ressal-
ta-se que todos os preceitos éticos e legais regulamentados pela Resolugdo n°466/12 do Conselho
Nacional de Satde do Ministério da Satide foram garantidos (BRASIL, 2012). Para tanto, manteve-se
o anonimato dos participantes, esclareceram-se os riscos e beneficios da participagcdo na pesquisa €
possibilidade de, mesmo apo6s a coleta dos dados, declinar da participagdo. As informagdes coletadas
junto aos participantes foram armazenadas junto ao Grupo de Estudos no Cuidado a Saude nas Etapas
da Vida (CEVIDA-UFRGS), em arquivo digital, por um periodo de 5 anos a contar da data da coleta,
conforme preconiza a Lei 466/12.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

O estudo propiciou dar voz as familias de criangas/adolescentes com paralisia cerebral sobre
como vivenciaram a facticidade existencial de ter um filho com paralisia cerebral, surgindo trés ca-
tegorias: Vivenciando o nascimento de uma crianga com paralisia cerebral; Desconhecimento inicial
da condicao da crianga; Significados atribuidos ao nascimento de um filho com paralisia cerebral.

3.1 Vivenciando o nascimento de uma crianca com paralisia cerebral

Nesta categoria apresentam-se as falas das maes frente a percepg¢ao inicial que tém quando ocorre
o nascimento de uma crianga com caracteristicas diferentes das imaginadas, acontecendo a perda do
filho idealizado.

Observou-se a partir dos relatos maternos que a condi¢do de ter um filho com necessidades espe-
ciais ndo fora imaginada previamente, sendo possivel perceber a dificuldade na adogdo de um existir
auténtico quando se vive essa situagao.

Eu nunca tinha nem imaginado, que um dia eu podia ter um filho assim, especial (M2).

Tu nunca imaginas que isso vai acontece contigo, tu sempre imagina que teu filho va nascer
bem (MS).

Porque quando tu esta gravida, tu ndo espera que teu filho va nascer com problema [...] ¢
porque tu imaginas que tu vai ter um filho saudavel (M9).

Durante toda a minha gestagdo eu ndo esperava que ela fosse ter alguma coisa (M11).

As maes deixam evidente nessas falas que esperavam ter filhos saudaveis, assim, vivenciar o nas-
cimento de uma crianga com paralisia cerebral acarreta uma ruptura com o projeto imaginado. Os pais
desejam que seu filho nas¢a sem nenhuma intercorréncia, em seus projetos de futuro, ndo contando
em vivenciar a facticidade existencial de ter um filho com necessidades especiais. Segundo Prata e
Barros (2012) durante o periodo gestacional os pais sonham com o nascimento de um filho sauda-
vel. Na perspectiva heideggeriana o ser humano se constitui temporalmente, ou seja, ele ¢ passado,
presente e futuro ao mesmo tempo, o que o ser humano ¢ no presente constitui-se pela soma entre os

Revista Interdisciplinar em Cultura e Sociedade (RICS)
Sao Luis - Vol. 3 - Numero Especial. jan./jul. 2017



Nascimento de um filho com paralisia cerebral: um tempo presente inesperado

projetos que realizou no passado com os desejos dos seus projetos de futuro (HEIDEGGER, 2009a).

Para Dantas et al. (2010) o nascimento de um filho com paralisia cerebral gera uma repercussao
dificil e inesperada para familia, sendo que o choque do diagnostico deixa marcas profundas, em es-
pecial nos pais que estdo envolvidos diretamente. Estudo de Gondim e Carvalho (2012) aponta que o
nascimento de um filho com paralisia cerebral traz exigéncias novas para a familia, com as quais essa
ndo contava, alterando sua rotina e impondo a necessidade de readequagdes constantes.

O ser humano cria em seu dia-a-dia projecdes do futuro que pretende vivenciar. Os pais, quando
vivem a gestacdo costumam ‘imaginar’ como seu filho sera, qual serd a cor dos olhos, qual sera a
primeira palavra, com quem vai se parecer, quem dara o primeiro banho, criam no seu imaginario um
bebé, um futuro que pretendem vivenciar. Nesse projeto de futuro, geralmente, ndo se vislumbra o
nascimento de uma crianga com necessidades especiais.

O nascimento de uma crianga ¢ um dos eventos mais desafiadores da vida, exigindo da familia
um complexo processo de adaptacdo (BOWLBY, 2009; DESSEN; OLIVEIRA, 2013). Essa situagdo
impde ainda maior necessidade de ajustamento na condig¢do da parentalidade, quando o bebé nasce
com necessidades especiais. O projeto do nascimento feito pelos pais modifica-se totalmente, eles
percebem que o presente recebido ¢ diferente do imaginado, e a crianga com diagndstico de paralisia
cerebral comeca sua trajetoria existencial de uma forma, distinta da sonhada.

Segundo Milbrath (2008) e Baltor, Dupas (2013) os pais vivenciam o rompimento de um sonho,
ao se descobrirem pais de uma crianca especial passando a existir no mundo com a perda do filho
idealizado.

3.2 Desconhecimento inicial da condi¢io da crianca

Apresentam-se aqui as falas das maes que demonstram desconhecer a condi¢ao de seu filho, ndo
sabendo de que forma atuar frente a situacdo. Ao falarem sobre seus sentimentos em relagdo ao fato,
as participantes transparecem a dificuldade inicial de lidar com a crianga com necessidades especiais:

E dificil. As pessoas tém um pouco de apreensdo, ndo sabem como lidar, como véo fazer. Até
para o pai [...] foi muito dificil no comego (M2)

No inicio foi meio que um susto, [...] ninguém entendia muito [...] foi bem dificil [...]. A gente
ficou meio perdido sem saber o que fazer e tudo mais (M5)

Foi muito dificil, a gente ndo sabia o que ela tinha (M11).

As participantes expdem as dificuldades vivenciadas com o nascimento da crianga com parali-
sia cerebral. Frisam que a adaptagdo inicial € mais conturbada, com o tempo e com a experiéncia o
cuidado a crianga torna-se mais facil, pois vivenciar esta facticidade existencial gera desestruturacao
e exige a necessidade de reorganiza¢do do modo de ser-no-mundo da familia para poder acolher a
crianca. Segundo Baltor e Dupas (2013) a condi¢do da crianga ¢ inicialmente desconhecida, os pais
ao perceberem as alteragdes no processo de crescimento e desenvolvimento iniciam a busca pela
compreensdo do quadro clinico.

Os pais, ao receberem a noticia do diagndstico da paralisia cerebral no seu filho, vivenciam, ini-
cialmente, um periodo de choque, depois de tristeza e ansiedade, para, em seguida e gradualmente,
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ocorrer a aceitacao da crianca (MILBRATH, 2008; 2013). O impacto inicial do diagndstico ¢ descrito
por Milbrath (2013) e Silva, Ramos (2014) como o mais dificil de ser vivenciado. A dificuldade em
compreender e aceitar que a crianca nasceu diferente daquela projetada intercala-se com a idealizagao
de que a crianga revela-se um ser-no-mundo como um ser aberto a infinitas potencialidades (MOTTA,
2004). A crianga que vive com paralisia cerebral inicia sua trajetoria existencial de uma forma, no
minimo, conturbada, modificando o futuro idealizado pelos pais, mas essa pode adotar uma atitude
auténtica e atingir todo seu ser-capaz-de-fazer.

A dificuldade de saber como efetivar os cuidados de uma crianga com paralisia cerebral estd vin-
culada também a falta de experiéncia da mae de conviver com outras pessoas que possuam a mesma
condicao:

No inicio foi mais dificil, porque, ndo tinha ninguém na familia que nem ela, eu nao conhecia
ninguém com necessidades especiais, ndo que eu nunca tivesse visto alguém numa cadeira de

rodas, ver eu ja tinha visto, mas eu nunca tinha convivido com alguém, como vou dizer, dife-
rente. E tu sabe, tudo o que ¢ diferente d4 um certo medo no inicio, mas depois passa (M5).

A participante M5 salienta o desconhecimento como uma dificuldade para a aceita¢do da situagao
do filho, pois, até entdo, ndo sabia como vivia uma pessoa com necessidades especiais, quais eram
suas possibilidades e seus limites. Cabe ressaltar que o desconhecido provoca medo no ser humano
e esse sentimento ¢ minimizado quando a situacao a que se esta sendo exposto nao ¢ tao distante do
viver didrio.

Como um ser langcado no mundo a crianga nao escolhe onde, quando e como passa a existir. Ga-
damer (2007, p. 96) reforca essa ideia ao dizer que “€ constitutivo do ser-ai humano o fato de virmos
ao mundo sem sermos questionados e de sermos chamados sem sermos questionados”. Nessa pers-
pectiva, pode-se dizer que o nascimento de uma crianga com paralisia cerebral nao foi escolhido pelos
pais, foi uma facticidade existencial que simplesmente aconteceu, sem um planejamento ou desejo. A
auséncia de uma proje¢do de vivenciar essa situagdo leva a familia a deparar-se com o desconhecido
que, por sua vez, provoca medo, receio.

Assim, a percepg¢ao inicial dos pais frente a crianga com paralisia cerebral causa um estranhamen-
to, este vem acompanhado do receio das dificuldade que precisardo ser enfrentadas tanto pela familia,
quanto pela propria crianga. Contudo, com o passar do tempo e o ajustamento a condi¢do dos filhos,
as maes percebem que a familia aceita a crianga sem nenhum preconceito com sua situagao:

No comego [...] até estranha, mas depois vai. [...] Ninguém da familia tem preconceito. Até
ai, tu acha que iria ter preconceito, coisa assim, mas nao, ninguém tem preconceito [...], mi-
mam demais (M4).

No momento em que a familia fica ciente do diagndstico e passa a conviver com esse novo fato,
precisa se (re)organizar internamente. Essa (re)organizacdo interna, por sua vez, depende de sua es-
trutura, funcionamento, coesao enquanto grupo familiar e, também, de cada um de seus membros in-
dividualmente, pois transforma a rotina da familia, onde aflora diversos sentimentos tais como raiva,
medo, angustia e desespero (ALMEIDA; GONCALVES; MACIEL, 2014; FERNANDEZ-ALCAN-
TRA et al., 2013). Conforme Baltor e Dupas (2013) o futuro torna-se incerto, pois a familia adentra
num universo de demandas desconhecidas.
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A dificuldade inicial de conhecer a realidade com a qual a familia vai ter que lidar, quando tem
um filho com paralisia cerebral, vai diminuindo com o passar do tempo, sendo que, de acordo com a
participante M8, o aprendizado ocorre com a propria crianca:

No comego foi muito dificil [...] mas a gente aprende bastante com ela, assim foi bom, estd
sendo bom, apesar de todas as correrias [...] (M8)

De acordo com Dantas et al (2012) a adaptagao ao cotidiano de ter um filho com paralisia, embo-
ra apresente dificuldades iniciais, com o tempo cede lugar para constitui¢do de uma rotina, mostrando
uma adequacgdo a nova situacdo de vida experenciada.

O vir-a-ser familia de uma crianga com paralisia cerebral ¢ um processo delicado e complexo
que exige um redimensionamento do seu modo de ser-no-mundo. Para Milbrath (2013) a maneira de
ser-no-mundo de cada familia e a forma como se adapta as novas situacdes depende das experiéncias
prévias, crengas e valores de cada um de seus integrantes, além da influéncia, do espago que ocupam
e dos papeis que desempenham no mundo da vida. Vale lembrar que o homem ¢ um ser simbdlico, ¢
um ser no mundo —no mundo das significagdes humanas, no mundo simbolico € no mundo da cultura
(HEIDEGGER, 2009b).

Conforme Milbrath et al. (2012) a reorganizagdo do projeto existencial da familia e a adogao
de um existir auténtico sdo imprescindiveis para o desenvolvimento da crianga, pois acredita-se que
dessa forma a familia podera cuida-la, atendendo as suas necessidades. De acordo com Motta (2004)
a crianga € um ser-no-mundo em processo de construgdo, tanto nos aspectos bioldgicos quanto sim-
bolicos e, portanto, necessita de amor e cuidado para se manifestar plenamente.

3.3 Significados atribuidos ao nascimento de um filho com paralisia

Apresenta-se nesta categoria as informagdes contidas nos relatos das maes que dizem respeito a
sua crenga de que a experiéncia de ter um filho com paralisia cerebral ¢ algo pelo que elas tinham que
passar, atribuindo-se assim um teor espiritual a condi¢ao vivenciada.

Algumas maes atribuem significados diferentes ao nascimento da crianga com paralisia cerebral,
estando esses vinculados a uma experiéncia espiritual:

Foi Deus que quis que ela nascesse assim (MS).

Nao sei como eu vou te dizer. Nao foi um choque, por que como eu sou espirita e isso me
ajudou bastante. Eu penso que se ela veio assim, € por que precisava passar por isso. [...] Mas
eu sei que se ela veio assim € porque ela precisava vir para evoluir (M3).

Independentemente do tipo de religido, o fato de referirem fé¢ em Deus constitui-se como um fator
que da forca para que continuem seguindo a vida, atuando como alicerce para superar o diagnostico,
aceitar a condi¢do da crianga e acreditar na melhora do filho. A espiritualidade encoraja a familia
e produz sentimentos de esperanca ou de aceitacdo da situacdo imposta pela condicdo da crianga
(SANDOR et al., 2014; FREITAG, 2015). Dantas et al. (2010) também apresentaram em seu estudo
a compreensao de que a chegada de um filho com paralisia cerebral tem um proposito espiritual para
a familia.
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Para Dezoti et al. (2015) as mudancas no cotidiano da familia, as incertezas em relagdo ao diag-
nostico, faz com que a familia, em especial a mae, busque auxilio na dimensao espiritual embasados
na fé e esperanca.

A religiosidade (ou espiritualidade), além da convivéncia com outras pessoas que vivem com ne-
cessidades especiais, foi considerada um facilitador no processo de aceitacdo e adaptacio das neces-
sidades especiais da crianga. Corroborando com esse achado, Motta (2004), ao trabalhar com criancas
que vivenciam o adoecer pelo cancer, também constatou que a busca pela religido ¢ utilizada pelas
familias como um recurso para aliviar seus medos e anseios.

Por outro lado, a presenga de outras situagoes de nascimento de criangas com necessidades espe-
ciais na familia e entre amigos, vivenciadas previamente pelas maes, auxilia no aceitamento da sua
condi¢ao de mae com um filho com paralisia cerebral:

Assim, eu aceitei bem, por que na minha familia ja tem outros parentes com deficiéncia, eu
tenho o filho da minha prima que ¢ autista, o da minha outra prima que ¢ muda e surda e eu
ja tinha uma amiga que ¢ cadeirante. Entdo, ndo foi, assim, um choque [...]. E claro que eu
queria que ela caminhasse que nem as outras criangas da idade dela, que ficasse 14 falando de
namorado que nem a minha sobrinha, que tem a mesma idade dela e fala [...] (M3).

M3 demonstrou mais facilidade em enfrentar as necessidades de cuidados advindas da paralisia
cerebral, por ja ter contato com outras pessoas na mesma situacdo. O fato de conviver e ter maiores
conhecimentos sobre como vive uma pessoa com necessidades especiais fez com que diminuissem
os seus medos e anseios. Segundo Khanna et al. (2015) familiares de criangas com condi¢@o cronica
tem o processo de aceitacdo mais facilitado quando anteriormente convivem com pessoas nessas
condicgoes.

Pesquisa de Milbrath (2008), realizada com familias de criangas com paralisia cerebral, constatou
que as familias que tinham algum conhecimento a respeito da paralisia cerebral mostraram-se menos
assustadas ao receber o diagnodstico. Este fato lhes proporcionou a possibilidade de compreender
melhor os cuidados especiais necessarios aos filhos, facilitando o processo de enfrentamento da de-
ficiéncia. Isso ocorre porque existe menor receio quando se conhecem os fatos e suas consequéncias.

Cabe salientar que para vir-a-ser familia de uma crianca com necessidades especiais, de maneira
que se permita a essa crianca a possibilidade de desenvolver-se e compreender-se como um ser-ai, a
familia precisa atualizar o seu projeto existencial, remodelando a sua forma de ser-no-mundo, ado-
tando uma atitude auténtica (MILBRATH, 2013).

A capacidade de redimensionamento do modo de ser-no-mundo da familia deve-se a capacidade
que o homem tem de hoje poder ser uma coisa e amanha outra (HEIDEGGER, 2009a; HEIDEGGER,
2009b). O Dasein ¢ o unico ente capaz de questionar, dialogar e, assim, se torna capaz de interpre-
tar, de compreender, dando-lhe a possibilidade do vir-a-ser (HEIDEGGER, 2009a; HEIDEGGER,
2009b). A compreensao das necessidades da crianca, e dar-se conta do poder que possui como cidada,
permite a familia a op¢do de escolha, podendo como ser-no-mundo ter condi¢des de decidir o seu
proprio vir-a-ser.

Nesse contexto, ¢ importante que exista uma colaboracdo entre a crianga/adolescente e seu cui-
dador nas atividades cotidianas, sendo preciso que a crianca/adolescente aprenda a buscar tarefas
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e ocupagdes que contribuam no seu processo de desenvolvimento e que o adulto consiga propiciar
tarefas e ocupagdes que encorajem a crianga/adolescente a adquiri-las (MOURAO; ARAUJO, 2011).

4 CONSIDERACOES FINAIS

A interpretac¢do das informagdes possibilitou perceber que o tornar-se mae de uma crianga com
necessidades especiais ¢ inesperado. Em nenhum momento da vida essas mulheres imaginaram que
irlam vivenciar uma facticidade existencial de ter um filho com paralisia cerebral. Essas mulheres/
maes vivenciaram um redimensionamento no seu modo de ser-no-mundo para conseguirem se adap-
tar a nova situagdo, suprindo as demandas de cuidado da crianca/adolescente, proporcionando-lhe
possibilidades existenciais para que consiga desenvolver todo seu ser-capaz-de-fazer.

Destaca-se a importancia das relagdes entre os seres humanos e do cuidado prestado pela equipe
de satude a familia da crianga com paralisia cerebral. Frente ao exposto, cabe destacar que a crianga
com paralisia cerebral necessita ser cuidada pela familia, de forma que possa desenvolver seu poten-
cial maximo. Contudo, a familia, também precisa ser cuidada pela equipe de satde no intuito de auxi-
lid-la na readequagdo do seu modo de ser-no-mundo, empoderando-a para o cuidado a crianga e cons-
truindo estratégias conjuntas de cuidado capazes de potencializar o vir-a-ser desses seres humanos.

Acredita-se na relevancia da enfermeira e da equipe de saude em priorizarem o planejamento do
cuidado a crianca e ao adolescente com necessidades especiais e da familia a partir de suas necessi-
dades e de seu modo de ser-no-mundo.

A equipe de satde pode auxiliar a familia a recuperar o seu projeto existencial, oferecendo o es-
tabelecimento de um vinculo terapéutico efetivo, no qual se valorize a singularidade e a historicidade
do ser familia. Cuidar da familia da crianca e do adolescente que vive com necessidades especiais,
buscando o redimensionamento do seu modo de ser-no-mundo, possibilita a redefini¢cao do seu poder-
-ser, permitindo-lhe a autonomia para cuidar da crianga, amenizando as situagdes que as fragilizam.

Nesse sentido, o estudo pode contribuir para constru¢ao de um cuidado a saude das criangas/
adolescentes com paralisia cerebral e suas familias que va além do biologico, agregando a perspec-
tiva hermenéutica, na qual se valorizam as questdes biologicas e se consideram os seres humanos
como pessoas singulares, que vivenciam uma experiéncia subjetiva e pensam sobre ela. Portanto,
o que cabe aos profissionais da saude, em especial a enfermagem, é elaborar estratégias de cuidado
capazes de instrumentalizar a familia a partir de informagdes acerca da condi¢do clinica da crianga
desde o nascimento dela, dos seus direitos, sendo um mediador entre as redes de apoio institucionais,
comunitarias e familiares e disponibilizando alternativas para escolher o caminho que mais se adapte
aos seus projetos de felicidade.

Pode-se considerar como limitacdo desse estudo a ndo inser¢ao de pais e irmaos como partici-
pantes da pesquisa, dessa forma, recomenda-se a realiza¢ao de pesquisas que deem voz aos demais
integrantes da familia da crianga/adolescente com paralisia cerebral.
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The birth of a child with cerebral palsy:
a time this unexpected

ABSTRACT

This study aimed to understanding how families experienced the existential factuality of having a
child with cerebral palsy. This is a qualitative study with phenomenological-hermeneutic approach,
carried out in southern Brazil, from October 2011 to June 2012. Participants were eleven family
members of children and adolescents with cerebral palsy. It was used to collect the information’s the
phenomenological interview, participant observation and the field diary, interpreting the informa-
tion’s through the hermeneutic approach. The results show an understanding of the live through of
families of children and adolescents who experience a different present moment of imagined projects,
presenting the existential factuality of having a child with cerebral palsy. It was concluded that with
the birth of the child with cerebral palsy is necessary to resize the way of being in the world, allowing
families to adapt to the new situation, providing the child care demands and offering opportunities to

develop all its being-able-to-do.
Keywords: Nursing. Philosophy. Family. Cerebral palsy. Children with disabilities.
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