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RESUMO

Um aspecto que nio pode ser ignorado € o impacto da paralisia cerebral na dinamica interna da
familia, devido ao fato de que seus membros sdo confrontados com uma realidade diferente que
exige adaptacdes e modificagdes diarias. A forma como os pais, cuidadores e membros da familia
se ajustam é crucial para o futuro da crianga e das pessoas envolvidas. Devido as dificuldades dos
pais e cuidadores de criangas com paralisia cerebral em adquirir conhecimentos sobre as defini-
¢des, classificacdes e diferencas causadas pela deficiéncia, este trabalho tem como objetivo apre-
sentar esclarecimentos teéricos e praticos sobre paralisia cerebral. Para tanto, organizou-se um
texto explicativo dos principais motivos que causam as altera¢des na postura e movimento das
criancas com deficiéncia, pois é sabido que o conhecimento dos pais pode interferir no cuidado
e na educagdo, considerando que os pais desempenham um papel essencial como educadores de
seus filhos, especialmente durante os primeiros anos de formagio, e que isso proporcionara a

todos oportunidades de participagfio, aprendizado e crescimento.
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ABSTRACT

One aspect that cannot be ignored is the impact of cerebral palsy in the internal dynamics of the
family, due to the fact that its members are confronted with a different reality which requires
adaptations and changes daily. The way parents, caregivers and family members adjust is crucial
for the future of the child and of the people involved. Due to the difficulties of parents and
caregivers of children with cerebral palsy in acquiring knowledge about the definitions, classi-
fications and differences caused by disability, this work aims to present theoretical and practical
explanations about cerebral palsy. Therefore, an explanatory text was organized with the main
reasons that cause changes in posture and movement of children with disabilities, because it is
known that the knowledge of parents can interfere in the care and education, whereas parents
play an essential role as educators of their children, especially during the early formative years,

and that this will provide all opportunities for participation, learning and growth.
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INTRODUGAO

Existem diferentes defini¢des para paralisia ce-
rebral [14, 7, 3], mas atualmente é importante citar o
trabalho de Bax [4] e a revisio deste por Rosenbaum
[17], que apresentaram a seguinte definicéo: “Parali-
sia cerebral é um grupo de desordem permanente do
desenvolvimento da postura e movimento, causando
limitagdo em atividades, que sdo atribuidas a um dis-
tarbio nfo progressivo que ocorre no desenvolvimento
encefalico fetal ou na infancia. A desordem motora na
paralisia cerebral é frequentemente acompanhada por
distarbios de sensacdo, percep¢do, cogni¢do, comuni-
ca¢do e comportamental, por epilepsia e por proble-
mas musculoesqueléticos secundarios” [2, 10, 15, 18].

Percebe-se pela defini¢io que a paralisia cerebral
¢ uma entidade clinica complexa, com niveis de alta in-
cidéncia, varios niveis de gravidade e complica¢ées di-
versas, muitas vezes necessitando de cuidados especiais.
Porém, os pais e cuidadores de individuos com parali-
sia cerebral relatam muita dificuldade em conceituar
a doenga e compreender suas causas e repercussdes.
Esta dificuldade em compreender as caracteristicas e
dificuldades da crianga causa um impacto negativo na
familia e nos cuidadores, aumenta os questionamen-
tos, gera angustia e ansiedade [16]. O conhecimento li-
mitado e uma visdo pessimista quanto a potencialidade
da crianga repercute na dindmica familiar e diminui os
investimentos no tratamento e na educagio [16].

Desta forma, é fundamental o desenvolvimento
de projetos que possibilitem informar pais e cuida-
dores de criangas sobre as principais caracteristicas da
paralisia cerebral, viabilizando uma fundamentagio
tedrica e pratica que possibilite a interpreta¢do da pa-
ralisia cerebral pela familia.

OBJETIVO

O objetivo deste trabalho é diminuir a insegu-
ranca e a falta de conhecimento por parte dos pais e
cuidadores de criangas com paralisia cerebral, ofere-
cendo uma fundamentag¢io tedrica pratica de forma

coerente e simplificada.
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METODO

Para tanto, optou-se em desenvolver um tex-
to explicativo para pais e cuidadores de criangas com
paralisia cerebral que apresente a defini¢do, classifi-
cagdo, diferenca na realizagdio de movimento e carac-
teristicas motoras. O texto completo organizado para

pais e cuidadores sera apresentado nos resultados.

RESULTADOS

E dificil falar em paralisia cerebral sem explicar
como funciona o desenvolvimento motor normal do
ser humano. Apés o0 nascimento, a crianc¢a se movi-
menta, principalmente, devido a atos involuntarios
chamados de reflexo, que pode ser definido como: “Ato
ou fendémeno, motor ou secretor, desencadeado pelo
sistema nervoso fora da intervencdo da vontade, em
resposta a uma estimula¢do das terminag¢des nervo-
sas sensitivas” [9]. Conforme a crianca adquire novas
vivéncias, como o conhecimento do proprio corpo e
a integracdo deste com o meio ambiente, seu sistema
nervoso como um todo, inclusive o cérebro, é estimu-
lado e evolui. Desta forma, a crianga comeca a contro-
lar seus movimentos e, ao invés de realizar, na maioria,
atos involuntarios, inicia atos voluntarios e atos moto-
res automaticos, ou seja, respostas motoras mais refi-
nadas e que necessitam de vivéncias anteriores.

A fungdo do cérebro, a respeito da nossa con-
duta motora, é fundamentalmente a de receber, in-
terpretar os estimulos sensoriais e nos oferecer a
habilidade de nos movimentar e realizar atividades es-
pecificas, mantendo sempre uma postura e equilibrio
que nos possibilite executar tarefas especializadas [12].

Cada movimento que fazemos é o resultado de
um acamulo de informagdes sensoriais e motoras que
o cérebro adquiriu durante sua fase de maturagdo e
das modifica¢des que ocorrem devido a aprendizagens
diarias. Todas essas informagdes recebidas sdo inter-
pretadas e armazenadas, estando prontas para serem
usadas quando necessario.

Nés andamos, corremos e executamos dife-
rentes tipos de movimentos; no entanto, quando nos
deparamos com uma movimentagdo diferente, per-
cebemos a dificuldade que temos de nos adaptarmos.
Por exemplo: quem ja tentou iniciar um curso de
danga de salio ou uma ginastica aerébica? Sio todos



movimentos e ritmos diferentes dos que empregamos
em nosso dia a dia. Nosso cérebro nio estd acostuma-
do; por isso, precisamos de varias repeti¢des e tempo
para poder nos adaptar a essas novas atividades.

Precisamos nos concentrar passo a passo para de-
pois juntarmos os movimentos e executa-los perfeita—
mente. O mais interessante é que, apesar do movimento
ser igual, cada um iré realiza-lo de uma forma diferen-
ciada. Esta individualidade ocorre devido a diferentes vi-
véncias que cada um de nés tem durante a vida e a forma
como nosso cérebro interpreta determinado estimulo.
O mais importante é que podemos aprender novos mo-
vimentos e modifica-los durante qualquer fase da vida.

Vamos analisar o que ocorre nas criangas com
paralisia cerebral. Existem casos de bebés que, ao nas-
cerem, ndo conseguem nem mesmo Sse alimentar, e,
nesses casos, é mais facil o diagnéstico. No entanto,
varios recém-nascidos com paralisia cerebral apresen-
tam os mesmos reflexos que qualquer crianga; por isso,
conseguem mamar e movimentar-se involuntariamen-
te. Assim, passam por todas as avaliagdes médicas sem
revelar problemas que irfo se apresentar mais tarde,
quando o bebé comeca a reagir aos estimulos impostos
pelo meio ambiente, vivenciar seu corpo no espago e se
movimentar automaticamente [1I, 8]. Esses controles
automaticos sio todos realizados pelo cérebro, que por
algum motivo foi lesado na paralisia cerebral e nao res-
ponde normalmente aos estimulos oferecidos.

Esta dificuldade de movimento que a crianga
comega a apresentar influenciard na perda de oportu-
nidades de vivenciar posi¢cdes diferentes e variedades
de movimentos, o que ira representar um atraso na sua
maturagdo cerebral e com certeza uma maior dificuldade
em seu desenvolvimento sensorial e motor futuramente.

No desenvolvimento da crianga com paralisia
cerebral, é necessaria uma quantidade e variedade de
estimulos adequados para ajudar a crianga a desen-
volver todas as suas potencialidades, n3o s6 estimulos
fisicos, mas também cognitivos. Acredita-se, cada vez
mais, que tanto o corpo como a mente devem ser tra-
balhados em harmonia, para que possamos oferecer a
crianga possibilidades de atingir todo o seu potencial.
Diante disso, percebe-se a necessidade de uma equipe
multidisciplinar onde fisioterapeutas, terapeutas ocu-
pacionais, fonoaudiclogos, pedagogos especializados,
psicélogos e varios outros profissionais envolvidos
oferecerdo a crianga possibilidades de conhecimentos

e movimentos que ela ndo conseguiria realizar sozinha.

COMO OCORRE O MOVIMENTO

Quando falamos em estimular uma criang¢a com
paralisia cerebral, estamos objetivando melhorar sua
postura e movimento. Mas como o cérebro controla
os movimentos?

O movimento ocorre por dois fatores impor-
tantes: a existéncia dos ossos, que sdo responsaveis
pela sustentacdo do corpo; e os musculos, que se res-
ponsabilizam pelo movimento desses ossos e, conse-
quentemente, pelos nossos movimentos. O que mais
nos interessa quando falamos em movimento é anali-
sar como o cérebro controla essa agdo muscular.

O cérebro ndo entende nada de misculos, mas sim, de mo-
vimento. Quando aprendemos um determinado mo-
vimento, seja quando bebé ou adulto, o cérebro
armazena o ato motor propriamente dito, indepen—
dente de qual musculo deve ser contraido. Mesmo vo-
luntariamente, nés nio conseguimos contrair apenas
um musculo; todas as ordens do cérebro serido feitas
pensando no movimento. Ao tentar mover apenas um
dedo, com certeza vocé estara contraindo musculos do
brago, ombro e varias partes do corpo que vocé nem
imagina participar do movimento pretendido, tudo
isso para poder executar a a¢do, teoricamente simples,
de mover um dedo.

Desta forma, nio ha nenhum musculo no cor-
po que possamos colocar em agdo separada e inde-
pendente do efeito colateral de outros. Nao podemos
fazer isso nem voluntaria nem involuntariamente.

Quando vocé estd fazendo uma atividade fisica
— por exemplo, um exercicio abdominal — os musculos
das pernas, bragos e outros também estdo contraidos
para estabilizar o movimento; ao mesmo tempo, os
musculos das costas estfio relaxados para néo se oporem
ao movimento e permitirem a execug¢io do abdominal.
Nem vocé e nem mesmo o cérebro sozinho conseguem
controlar individualmente os musculos; no entanto,
conseguem realizar perfeitamente o0 movimento.

Imagine quantas adaptagdes sdo necessarias
para um simples movimento de andar! Todos os
musculos participam simultaneamente e em perfeita
harmonia, contraindo em algumas vezes e relaxando
a seguir, pois qualquer falha significa uma desestru-
tura¢do do movimento. Podemos concluir, apés estas
observagdes, que os musculos individuais perdem sua
identidade, sendo que aumenta a importancia de um

trabalho muscular em conjunto.
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Para o ser humano se movimentar, de tantas
formas variadas e complexas, existe um mecanismo
automatico chamado de mecanismo postural normal.

Este mecanismo, que nos oferece pré-requisi-
tos para uma atividade funcional normal, é influen-
ciado e depende da harmonia de dois fatores: o ténus
postural normal e a inervagio reciproca.

O tonus postural normal é um estado de semicontra-
¢do da musculatura. Mesmo quando o musculo esta
em repouso, certa quantidade de tensio permanece,
E um estado de alerta do musculo. Este grau residual
de contragdo do musculo esquelético denomina-se t6-
nus muscular. Ténus [9] é o estado de tensio perma-
nente e involuntario dos tecidos vivos, especialmente,
do tecido muscular esquelético sob a dependéncia do
Sistema Nervoso Central (SNC) e Sistema Nervoso
Periférico (SNP).

O tonus esta diretamente relacionado com o
movimento, pois o aumento e a diminuig¢io do ténus
de um determinado musculo irdo influenciar direta-
mente na movimenta¢do. O ténus muscular normal é
dificil de ser medido, pois varia de pessoa para pessoa
e até mesmo de momento para momento. Assim, em
uma pessoa nés podemos, durante o dia, observar um
tonus muscular mais elevado, dependendo do seu es-
tado de alerta, preocupagio e o préprio stress, que € tdo
estudado hoje em dia.

Podemos, ainda, observar um ténus muscular
mais baixo, por esta pessoa estar mais relaxada e des-
preocupada. Todos esses sdo fatores que podem in-
fluenciar no nosso ténus muscular. O importante nio
é ter um tonus mais alto ou mais baixo, e sim um téonus
normal, que nos propicie condi¢gdes de controlar nos-
sos movimentos coordenadamente. Podemos classificar
um ténus normal como aquele que é alto o suficiente
para vencer a agio da gravidade e baixo o suficiente para
nio se opor ao movimento pretendido. Ou seja, se al-
guém tiver um ténus muito baixo, no tera for¢a sufi-
ciente para vencer a gravidade e, como consequéncia,
nio conseguird mover-se por falta de tonicidade mus-
cular. Por outro lado, se tiver o tonus muito alto, as
articulacdes desses musculos alterados ficardo tio fixas
que nio conseguirdo executar o movimento.

E importante ressaltar que o cérebro é que con-
trola em que momento este ou aquele grupo muscular
deve estar com o ténus mais alto ou mais baixo para
uma harmonia nos movimentos.

No caso da paralisia cerebral, um dos maiores
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problemas é justamente o ténus muscular. Isto quer
dizer que, por algum motivo, o cérebro nio consegue
controlar a contra¢io dos musculos envolvidos em um
determinado movimento ou mesmo em uma determi-
nada postura.

Sem um controle organizado do cérebro, este
ténus pode variar de alto para baixo. Alguns tém o t6-
nus tio baixo (hipoténicos) que nio conseguem ven-
cer a gravidade em nenhum movimento, nem mesmo
para levantar a cabeca [6,8]. Outros tém o ténus tio
alto (hiperténicos ou espésticos) que nio conseguem
realizar nenhum movimento, pois um musculo nio
relaxa para permitir a contra¢do de outro e/ou mus-
culos que exercem fung¢des contrarias em um determi-
nado movimento se contraem ao mesmo tempo, nio
ocorrendo movimento algum [5, 9, 12].

A inervagdo reciproca é outro mecanismo impor-
tante para uma atividade funcional normal. Apesar
do nome complicado, isso nada mais é do que uma
perfeita integra¢fio entre todos os musculos do corpo
quando executamos um movimento. O cérebro tem o
perfeito controle de qual musculo deve ser relaxado, e
qual deve ser contraido para que o movimento ocorra
com perfeigio.

E justamente o exemplo do exercicio abdomi-
nal. Assim que realizamos um exercicio, o cérebro
tem que controlar qual grupo muscular contrai, qual
relaxa e quais irdo auxiliar o movimento. E o mais im-
portante, qual a intensidade de participagido de cada
grupo muscular. Sem este controle, o movimento nio
sera harmonioso.

Esta interag¢do deve ocorrer em qualquer tipo de
movimento, seja com amplitude grande ou pequena,
seja um movimento préximo do tronco, como elevar
os bragos, ou movimento distante do tronco, como os
de abrir e fechar as maos. Imagine o cérebro contro-
lando todos os musculos das maos, dedos, bragos, om-
bros e todos os musculos do corpo que sdo necessarios
para executar tarefas como tricotar, usar uma tesoura
ou até cumprimentar outra pessoa.

Além dos problemas de ténus muscular, na pa-
ralisia cerebral também ocorre a falta de inervagéo reci-
proca. Se o cérebro estiver lesado, como cada musculo
sera informado para se contrair ou relaxar para que pos-
sa ou nio ocorrer determinado movimento? Ou me-
lhor, em qual momento um musculo que flexiona deve
relaxar para que o outro estenda e, desta forma, ocor-
ra o movimento harménico? Devido a lesdo cerebral,



essa coordenacdo central nio existe ou pelo menos estéa
desordenada. E justamente por isso que surgem os
movimentos anormais. A intencfo e a vontade do mo-
vimento existem, mas a perfeita coordenagio para que
surja um movimento produtivo nio ocorre [1].

Percebemos isso quando observamos uma crian-
¢a com paralisia cerebral se movimentar. A intencio do
movimento existe, ela quer rolar, sentar e andar. No
entanto, o cérebro, que é o responsavel por coordenar
e organizar esses movimentos, esta alterado. Assim, ao
tentar executar um movimento qualquer, nao existi-
ra controle dos musculos, aparecendo um movimento
com menos coordenacéo e funcionalidade [4, 17].

As dificuldades motoras apresentadas serfo de-
finidas dependendo de quanto, como e onde o cére-
bro foi afetado. Cada crianga com paralisia cerebral
apresentara um problema motor especifico e diferente

dos outros, com seus limites e potenciais individuais.

DISCUSSAO

Mesmo com o avan¢o da Tecnologia e da Me-
dicina, os pais e cuidadores de criangas com paralisia
cerebral ainda tém pouco acesso as informagdes como
defini¢do, quadro clinico e evolugio do estado de sau-
de. Este conhecimento limitado leva os pais a terem uma
visdo pessimista sobre o potencial de seus filhos, dificul-
tando também a transferéncia das habilidades adquiridas
nas sessdes de reabilitacdo para o dia a dia das criangas.

Pouco se tem descrito sobre paralisia cere-
bral voltada para pais e cuidadores. Porém, o escla-
recimento sobre a deficiéncia é responsabilidade dos
profissionais envolvidos no processo de habilitagio e
que tém contato direto com os pais. Ribeiro [16] des-
creve que os profissionais da saide admitem oferecer
poucas informacdes aos pacientes com deficiéncia
e seus familiares. Entre os itens mencionados como
insuficientes, estdo: necessidade de discutir os ques-
tionamentos; promover troca de experiéncias entre as
familias; e oferecer informagdes em relagéio as preocu-
pagdes dos pais com o cuidado de seus filhos.

Segundo Prudente [15], um aspecto que nio
pode ser ignorado é o impacto da paralisia cerebral na
dinamica interna da familia, devido ao fato de que seus
membros sio confrontados com uma realidade dife-
rente que exige adaptagdes e modificacdes diarias. A

forma como os pais, cuidadores e membros da familia

se ajustam é crucial para o futuro da crianca e das pes-
soas envolvidas diretamente. Cada familia é tnica e
ird processar esta experiéncia de maneiras diferentes.
Muitas familias sido sobrecarregadas, considerando
aspectos finaceiros e emocionais, o que pode causar
uma ruptura familiar; por outro lado, existem fami-
lias que sdo fortalecidas, e a crianca deficiente agrega
fatores de unido. Corroborando com esta afirmativa,
Lima [13] mostra a importancia do envolvimento fa-
miliar no processo de habilita¢io, citando que os pro-
fissionais que assistem a crian¢a desempenham papel
fundamental na transformagéo do olhar dos pais em
relacido ao filho. Considera ainda que esse olhar so-
cialmente moldado pela desinformagio, preconceito e
carga historica negativa pode ser transformado com o
conhecimento e o apoio adequado.

Enfatizando a importéncia para pais e cuidadores
de criangas com paralisia cerebral conhecerem as carac-
teristicas da deficiéncia para a melhora do desenvolvi-
mento das criangas, Ribeiro [16] afirma que os pais de
criangas que ndo apresentam nenhuma alteragdo moto-
ra e que possuem melhor conhecimento em relagio as
etapas da evolugio da crianca, por meio de revistas e li-
Vros disponiveis, conseguem executar com mais eficién-
cia as praticas de cuidado com o filho, e isto interfere de
forma positiva no desenvolvimento da crianc¢a. Pode-se
supor, entdo, que o conhecimento dos pais de criangas
com deficiéncia também pode interferir no cuidado e
na educagdo prestados a elas, considerando que os pais
desempenham um papel essencial como educadores de
seus filhos, especialmente durante os primeiros anos de
formacdo, e que isso proporcionaré a todos oportuni-
dades de participagdo, aprendizado e crescimento.

Ribeiro [16] também mostra que a insatisfacdo
dos familiares em relagdo as informagdes recebidas da
equipe de saude (médico, fisioterapeuta, fonoaudié-
logo e terapeuta ocupacional) inclui: desejo ser escla-
recido sobre as op¢des de tratamento; ter informagdes
a respeito dos progressos da crianga; obter informa-
¢des a respeito da condi¢do de deficiéncia da crianga

(causas, evolugﬁo e previsées).

CONCLUSAO

Por todos os fatores apresentados, conclui-
mos que o pouco conhecimento a respeito da para-

lisia cerebral influencia negativamente o processo de
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orienta¢do familiar, dificultando a intervencdo e dimi-
nuindo a adesdo no processo de habilita¢io adequado.
Consideramos este artigo interessante para os pais e cui-
dadores de criangas com paralisia cerebral, de modo a
eliminar duvidas sobre a defini¢do da deficiéncia e para
que se tornem mais seguros e envolvidos, permitindo-
lhes dar maior assisténcia ao filho, aderir ao tratamen-
to fornecido pelos profissionais de saude e transferir o

aprendizado a vida cotidiana.
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