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Paralisia Cerebral é a condicao mais frequente com a qual o fisioterapeuta infantil se depara
no seu dia a dia. Este estudo buscou conhecer as familias de criangcas com Paralisia
Cerebral e elencar aspectos que devem ser considerados ao se elaborar um Programa de
Intervengdo Centrado na Familia para o Sistema Unico de Satde. Realizou-se uma pesquisa
exploratério-descritiva a partir de abordagem qualitativa desenvolvida por meio de entrevista
semi-estruturada, realizada nos domicilios das familias, e pesquisa documental. Participaram
do trabalho, representantes de familias de criangas com Paralisia Cerebral, residentes na
regido noroeste da cidade de Campinas, tendo em vista a insergdo do pesquisador nesta area.
Os prontuarios das familias foram previamente selecionados pelas equipes locais de saude, a
partir da solicitacdo do pesquisador e orientagdo das coordenadoras das unidades basicas
envolvidas. Os resultados do trabalho indicaram que as familias encontram-se satisfeitas com
o modelo de intervengdo recebido, que suas participacdes nas tomadas de decisédo
relacionadas as intervengdes da fisioterapia sao limitadas e que recebem pouca informacao
sobre a Paralisia Cerebral. A pesquisa apontou para a necessidade de estudos que possam
subsidiar uma proposta de Intervengdo Centrada na Familia para o Sistema Unico de Satde
como: discutir a formagao atual do fisioterapeuta e dos demais profissionais da salde nesta
area; os resultados obtidos com os modelos atuais de intervencédo; os programas sociais
existentes voltados ao suporte social e empoderamento das familias para os cuidados da
crianca com Paralisia Cerebral e como as atuais politicas publicas se relacionam com esta

proposta de intervencao.

Palavras-chaves: paralisia cerebral, familia, fisioterapia.
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Cerebral Palsy is the most common condition seen by the pediatric physiotherapist. This study
sought to get to know the families of children with Cerebral Palsy and list aspects that should
be considered in the development of a family-centered intervention program for Unified
Healthcare System. This exploratory, descriptive study with a qualitative approach was based
on a semi-structured interview done at the homes of the study families and on document
research. The study participants were family members of children with Cerebral Palsy living in
the northwest region of the city of Campinas sine the researcher’s work is in this area. The
coordinators of the primary healthcare units located in the study area previously selected the
medical records of the families according to the researcher’s instructions. The results of the
study indicate that the families are satisfied with the intervention model but their participation
on the choice of interventions administered by the therapist is limited and little information is
given to them about Cerebral Palsy. The study also indicated the need of new studies that can
found a family-based intervention proposal for Unified Healthcare System. Such studies should
discuss the current academic curriculum of the physiotherapist and other health professionals
that work in this area, results obtained by the current intervention models, social programs that
provide social support and empowerment for families that care for children with Cerebral Palsy
and how public policies relate with this intervention proposal.

Keywords: cerebral palsy, family, physiotherapy.
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1. Introducao



Tradicionalmente, o Sistema Unico de Salde (SUS) de Campinas tem
oferecido servicos de fisioterapia para criangas e jovens com Paralisia Cerebral
(PC) baseados no modelo médico de deficiéncia e centrados nos profissionais,
nos quais as intervencdes sdo prescritas por especialistas cujas metas estao
voltadas prioritariamente para a crianga, na busca da normalizacdo do seu

controle motor e funcionalidade.

No entanto, verifica-se uma tendéncia mundial em direcdo a uma
transformagao, no sentido de que, para esta populacdo, o modelo social de
deficiéncia e os cuidados centrados na familia seriam de grande efetividade,
quando se considera que esta representa o sistema social de maior relevancia

para o desenvolvimento destes sujeitos’™.

Servico centrado na familia é uma filosofia de servico de cuidados em
salide baseada na ideia de empowerment (empoderamento) da familia'® como
sera discutido no decorrer deste trabalho. As intervencdes realizadas com base
nesta abordagem tém sido objeto de estudo de muitos clinicos e pesquisadores

envolvidos com criangas com PC com bons resultados®*”®.

Na reabilitagdo infantil, acredita-se que ninguém conhega melhor seus
filhos que os pais, e, portanto, a familia deve desempenhar papel ativo nas
tomadas de decisdao em relacdo aos processos de intervencdo. Além disto, a
emergéncia do modelo social de deficiéncia, no qual esta é vista como uma
caracteristica da diversidade humana, e ndo como uma patologia, tem

influenciado as novas abordagens fisioterapéuticas para criangas com PC.

O pesquisador, como fisioterapeuta e docente de um ambulatério de
fisioterapia infantii de uma instituicdo de ensino conveniada com o SUS -
Campinas, localizada na regido noroeste da cidade, buscou, por meio deste
trabalho, informacgdes que pudessem subsidiar um estudo sobre a possibilidade
de implantacdo de um programa de Intervencdo Centrado na Familia para
criangas assistidas pelo SUS-Campinas.

No Brasil, os estudos e publicacbes que abordam aspectos da
fisioterapia centrada na familia sdo ainda escassos, 0 que contribui de certa

forma, para a perpetuagao do modelo tradicional ja citado.

As Intervengbes Centradas na Familia para criangas com PC e suas

45



familias tém sido apontadas como as melhores para o século XXI, diante das
atuais condicdes sociais e politicas que envolvem as pessoas com
deficiéncia®’. Para a proposi¢do deste tipo de intervencao pelos fisioterapeutas,
o0 conhecimento das caracteristicas das familias, suas expectativas e
necessidades sao de grande importancia.

Neste trabalho, serdao abordados, inicialmente, conceitos atuais sobre a
PC, como: definicdo, classificacdo, objetivos das intervengdes e fatores de
influéncia relacionados ao prognéstico do desenvolvimento da crianca a luz das

recentes teorias.

Discutem-se também, a evolugdo histérica das abordagens
fisioterapéuticas voltadas a Paralisia Cerebral com base nestas teorias, os
fundamentos tedricos da Intervencao Funcional Centrada na Familia (IFCF) e a
maneira pela qual a Fisioterapia deve desempenhar seu papel neste modelo de
cuidado.

Finalmente, sdo abordados aspectos relacionados a familia, redes
sociais e de protecao social, politicas publicas nacionais importantes para a
contextualizag&o das intervencoes.

1.1 Aspectos Atuais sobre a Paralisia Cerebral

O termo “Paralisia Cerebral”, traduzido do inglés “Cerebral Palsy” foi
usado por Freud, em 1897, e, embora consagrado na clinica e na literatura, tem
sido amplamente discutido por nao representar efetivamente a condicao
apresentada pela criangca e por causar, nos pais, grande impacto negativo,
assim como o cancer ou outro quadro de satde temido'.

Deste modo, outras denominagdes foram propostas como incapacidade

11
|

motora de origem cerebral’’ e encefalopatia cronica ndo progressiva ou nao

evolutiva, frequentemente utilizada por autores brasileiros por dar ideia do

carater persistente, mas nao evolutivo do quadro'®™,

Neste trabalho, sera mantido o termo PC, uma vez que tem sido
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utilizado pela Associagdo Brasileira de Paralisia Cerebral e pela Sociedade
Internacional de Paralisia Cerebral. O termo é ainda familiar aos profissionais de
reabilitacdo, epidemiologistas, pesquisadores, responsaveis politicos,

organizacées financiadoras da satde e leigos'°.

Segundo Morris'®, PC é uma das condigdes mais frequentes com as
quais o fisioterapeuta pediatrico se depara em sua vida profissional. Descrita
pela primeira vez em 1843, pelo cirurgidao ortopédico inglés Willian Little, foi
relacionada as lesdes do encéfalo imaturo causadas, principalmente, pela
prematuridade e pela asfixia perinatal. Desde entdo, varias defini¢des,
classificacbes e abordagens de intervencdo tém sido propostas por
pesquisadores e clinicos: Freud em 1893, Phelps em 1941, Perlstein em 1952,
Mac e Polani em 1959, Bax em 1964, Evans et al. em 1987, Bax et al. em 2005,
entre outros.

Uma das definicbes de PC utilizada durante pelo menos quatro
décadas foi proposta por Mac Keith e Polani em 1959, citado, por Bax et al.':
“‘uma persistente, mas nao imutavel desordem de movimento e da postura, que
aparece nos primeiros anos de vida causada por uma lesdo nao progressiva do

cérebro durante o seu desenvolvimento”.

Em 1964, Bax definiu PC como: “uma desordem do movimento e da
postura devido a um defeito ou lesdo do cérebro imaturo”. A definicdo de Bax,
feita naquele ano, foi amplamente utilizada pelos fisioterapeutas infantis durante
décadas, uma vez que toda obra da abordagem neuroevolutiva nela se

baseava'’ 8.

No inicio do século XXI, os movimentos sociais das pessoas com
deficiéncia, na busca de oportunidades igualitarias; a criacao da Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS); o crescimento da variedade e qualidade da
tecnologia de assisténcia (ou assistiva) e a proposta de substituicido do modelo
médico pelo modelo social de saude, passam a influenciar os objetivos e as

intervengdes terapéuticas junto & crianga com PC>'*%".

Na academia e na pratica clinica, destaca-se a preocupacao pela busca
de evidéncias que possam comprovar a eficacia das intervencdes terapéuticas
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junto a esta populacdo. Nos ultimos dez anos, portanto, diante dos atuais
conhecimentos das varias disciplinas envolvidas nos estudos sobre o
desenvolvimento do encéfalo lesado, dos modernos exames de imagem e do
aumento nos estudos que avaliam a eficacia das varias terapias para criancas
com PC, identificou-se a necessidade de que fossem revistos 0s conceitos e 0s

critérios de classificacdo da PC%%.

Em 2005, o grupo multidisciplinar internacional que constituiu o Comité
Executivo para a definicdo de PC com base no significado de Bax, feita em
1964, propds o seguinte conceito:

Paralisia Cerebral descreve um grupo de desordens do
desenvolvimento do movimento e da postura que causam
limitagbes nas atividades. Estas desordens s&o atribuidas a
disturbios ndo progressivos que ocorrem no cérebro fetal ou
infantil em desenvolvimento. As desordens motoras da PC
sdo geralmente acompanhadas por alteragdes na sensagao,
cognicdo, comunicagdo, percepg¢do, e/ou comportamento,
e/ou por crises convulsivas e por problemas

musculoesqueléticos secundarios'.

A substituicdo da expressao “disturbio ndo progressivo, que ocorre no
encéfalo em desenvolvimento por “defeito ou lesdo no encéfalo imaturo”

constituiu a maior diferenca entre as duas definicdes'>”

. Embora muito préxima
aos conceitos anteriores, chamam a atencdo a inclusdo das condigbes
associadas ao transtorno motor e a referéncia a limitacdo nas atividades,

destacando, portanto, seu efeito sobre a funcionalidade da crianca.

Tradicionalmente, até 2005, a classificagdo da PC baseava-se em dois
critérios principais: a distribuicdo do comprometimento nos segmentos corporais
(hemiplegia, diplegia, quadriplegia) e o tipo de tono ou alteragdo do movimento
observada (espasticidade, discinesia, ataxia). No entanto, tais caracteristicas
tém se mostrado insuficientes para o planejamento das diversas intervencoes

indicadas para estas criancas.

A CIF'™ trouxe contribuicdes para que os terapeutas classifiquem e
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compreendam os fatores envolvidos no desenvolvimento da crianga com PC,
auxiliando-os nas tomadas de decisdes?’. Segundo a CIF, sdo fatores
contextuais que podem limitar a participagcdo das pessoas com deficiéncia:
produtos e tecnologia, ambiente natural, atitudes e normas sociais, cultura,
servicos e sistemas e politicas sociais®. Tal classificagdo distingue, portanto,
diferentes dominios da funcionalidade e inclui “a estrutura e fungdo do corpo” e
“atividade e participacao”, isto é, o que as pessoas com paralisia cerebral

podem fazer e fazem na vida'®?%%.

Além dos aspetos biolégicos, portanto, o fisioterapeuta deve avaliar
como os fatores ambientais e pessoais interferem no desenvolvimento das
habilidades e participagéo social da crianga nos varios contextos (casa, escola,
lazer). Devem ainda ponderar como tais fatores dificultam ou facilitam o
desenvolvimento da crianga, incluindo a estrutura familiar e as politicas publicas

existentes.

Além disto, a CIF muda o foco da origem da deficiéncia, do modelo
médico para o modelo biopsicossocial, uma sintese das abordagens médica e

social?"?*,

No modelo médico, a deficiéncia é considerada uma desvantagem, uma
restricdo corporal, uma anormalidade, que necessita de avan¢os na area da
biomedicina para oferecer tratamento (normalizacdo), que ir4 propiciar a
melhoria do bem estar das pessoas. Ja no modelo biopsicossocial, a deficiéncia
constitui uma caracteristica da diversidade humana. Assim sendo, requer o
envolvimento da sociedade para atender as necessidades da pessoa e, neste

caso, constitui-se em objeto das ciéncias sociais?'.

Pode-se considerar, portanto, que as novas abordagens para a crianca
com paralisia cerebral apresentam uma perspectiva que leva em consideracao
0s aspectos biolégicos da crianca e os ambientes sociais nos quais ela esta

inserida.

Gorter*, no contexto da CIF e em relacéo a estrutura e funcéo corporais
propde a seguinte classificacdo para a PC: espastica, discinética (distbnica e
coreoatetbide) e ataxica. Os tipos espasticos sao classificados em unilaterais e
bilaterais, em substituicdo aos tradicionais termos hemiplegia, diplegia e
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quadriplegia, considerados clinicamente imprecisos.

Embora todos os aspectos sejam relevantes e indissociaveis para a
funcionalidade da crianca, para o fisioterapeuta, as alteracdes relacionadas a
mobilidade global sdo as que tém grande interesse, uma vez que o controle
postural e a formas de locomog¢ao sdo seus principais objetos de estudo.

Sendo assim, o Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa-

GMFCS, criado por Palisano et al.?*?°

, além dos dados sobre o tono, o tipo de
disturbio do movimento e segmentos corporais comprometidos (unilateral,
bilateral), traz dados importantes sobre as habilidades do sentar, das
transferéncias e da locomogéo da crianga com PC, que podem auxiliar o
profissional e a familia no planejamento das intervencdes e na identificagdo de
prognadsticos funcionais mais realistas.

O GMFCS classifica ainda, a funcdo motora grossa (global) da crianca
e do jovem entre zero e 18 anos em cinco niveis de desempenho funcional,
avaliados por meio de movimentos auto-iniciados, com énfase no sentar,
transferéncias, mobilidade, e na utilizacdo de tecnologia assistiva (andadores,

muletas, cadeiras de rodas).

O Quadro 1 ilustra a proposta de classificagdo multidimensional da
paralisia cerebral, elaborado por Gorter*, relacionada a estrutura e fungdo
corporal e as atividades de mobilidade: Classificacdo Funcional da Funcao
Motora Grossa (GMFCS); de fungdo manual: Sistema de Classificacdo da
Funcdo Manual- MACS®; e de comunicagdo: Sistema de Classificacdo da
Fungdo de Comunicagdo (CFCS)?’.
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Quadro 1. Proposta de classificagdo multidimensional da paralisia cerebral.

ESTRUTURA E FUNCAO CORPORAL

Espastica

- Unilateral

- Bilateral
Discinética

- Distonica

- Coreoatetose

- Ataxica

ATIVIDADE

Classificagao Funcional da Fun¢ao Motora Grossa - GMFCS

Nivel |- anda sem limitagbes
Nivel II- anda com limitagdes
MOBILIDADE Nivel Ill- anda, usando auxilios (muleta, bengala ou andador)

Nivel IV- Auto-mobilidade com limitagbes, pode usar uma cadeira de
rodas de auto-propulsdo ou motorizada

Nivel V- transportado em uma cadeira de rodas manual
Sistema de Classificacdao da Fungcao Manual - MACS

Nivel I- manipula objetos facilmente e com sucesso

Nivel II- manipula a maioria dos objetos, mas com alguma diminuigdo da
qualidade ou velocidade

HABILIDADE Nivel Ill- manipula objetos com dificuldade; precisa de ajuda para preparar
MANUAL ou mudar atividades
Nivel IV- manipula poucos objetos faceis de manipular, em situagdes
adaptadas

Nivel V- ndo manipula objetos e tem limitacdes severas para realizar
atividades muito simples

Sistema de Classificacdo da Funcao de Comunicacao — CFCS

Nivel I- com familiares e ndo familiares
Nivel II- Recepgéo e emisséo efetivas, mas lentas, com familiares e néo

COMUNICAGAO  familiares
Nivel lll- Recepgao e emissao efetivas, mas apenas com familiares

Nivel IV- Algumas recepcoes e emissdes efetivas com familiares
Nivel V- Raras emissdes e/ou recepcdes efetivas, mesmo com familiares

Fonte: Extraido e modificado de Gorter para fins do trabalho®.

Observa-se, portanto, que criangcas com Nivel | tém melhor prognéstico
de desenvolvimento da fungdo motora global que criangas com Nivel V.

E interessante destacar que, uma vez classificada a funcdo motora
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grossa das criancas em certo nivel da escala, a maioria delas permanecera no
mesmo nivel durante todo o seu desenvolvimento, o que podera contribuir para
que metas de intervencdo realistas de médio e longo prazo possam ser

tracadas pela familia e o fisioterapeuta.

Da mesma forma, a utilizagdo das Curvas de Desenvolvimento Motor
(Figura 1), propostas por Rosenbaum et al.?®, elaboradas a partir do seguimento
longitudinal de criancas com paralisia cerebral, auxiliam na avaliagdo da
evolucao do desempenho motor global das criangas, na identificacdo das metas
e estratégias de intervencédo e na identificagcao do progndstico.
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Figura 1. Curvas de Desenvolvimento Motor Global.

Fonte: Extraida de Souza®®.

As Curvas do Desenvolvimento Motor resultam, portanto, da utilizagao

dos escores obtidos pelas criancas na Escala de Medida da Funcao Motora
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Grossa-66 (GMFM-66), em cada nivel de classificacdo do GMFCS. A GMFM-66
€ uma escala que permite a avaliacdo da fungcao motora da crianga ao longo do
tempo.

Com base em todos estes aspectos, as intervengdes das equipes de
reabilitacdo, atualmente, buscam: prevenir e tratar as complicacbes, promover o
crescimento e o desenvolvimento e melhorar e aperfeicoar as habilidades de
vida diaria*.

Embora a nova definicdo e proposta de classificacdo da PC tragam
mais elementos para as decisdes de intervengao, varios outros fatores de
interferéncia sdo apontados como responsaveis pela conquista das metas

acima citadas, conforme ja discutido anteriormente**°3".

Nos ultimos anos, as novas teorias sobre o desenvolvimento humano
também ampliaram o olhar dos profissionais envolvidos com criangas com PC.
Da Teoria Classica Neuromaturacional a atual Teoria Sistémica, novos
paradigmas surgiram, provocando mudangas importantes nas avaliaces e

intervengdes destas criangas.

1.2. Teorias do desenvolvimento

Muitas teorias e modelos de desenvolvimento infantii tém sido
propostos ao longo dos anos. Sera discutida neste tépico, a Teoria.
Bioecoldgica de Bronfenbrenner e a Teoria dos Sistemas Dindmicos.

A Teoria Bioecoldgica de Bronfenbrenner apresenta possibilidades para
a analise dos aspectos que se inter-relacionam e influenciam o desenvolvimento
humano, ao longo do tempo e que vao além das caracteristicas bioldgicas
utilizadas na classificacdo das criangcas com PC. O modelo discute o papel que
sistemas sociais maiores desempenham sobre o funcionamento da unidade

familiar®'.
Para Bronfenbrenner, o desenvolvimento humano é definido como:

O fenbmeno de continuidade e de mudanga, nas
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caracteristicas biopsicolégicas dos seres humanos, como
individuos e como grupos. Esse fendmeno se estende ao longo
do ciclo de vida humano, por meio de sucessivas geragoes e
ao longo do tempo histérico, tanto passado, quanto presente®'

O autor mostrou a importancia, para o desenvolvimento humano, da

inter-relacao dos niveis ecolégicos, concebidos como sistemas entrelacados.

Desta maneira, o desenvolvimento da crianca sofrera influéncias da
familia (microssistema), da comunidade (mesossistema), do seu entorno
(exossistema) e dos aspectos politicos (macrossistema) que se inter-

relacionam®' (Figura 2).
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Figura 2. Configuragao dos sistemas ecologicos familiares.
Fonte: Extraido de: De Antoni e Koller®

No modelo bioecolégico, sdao apresentados ainda quatro aspectos
multidirecionias interligados, denominado como um modelo PPCT: pessoa,
processo, contexto e tempo, os quais mantém intima interacdo, influenciando o

desenvolvimento da crianca e que deverao ser levados em conta pela equipe de
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intervengéo“. Portanto, o desenvolvimento sera resultado da articulacdo das
caracteristicas da prépria pessoa-crianga (aspectos fisicos, personalidade), dos
contextos (imediato ou remoto) nos quais 0s processos ocorrem e das
continuidades e de mudancas que ocorrem ao longo do tempo®. A abordagem
bioecolbgica esta orientada para a realizacdo de pesquisas, preferencialmente

em ambientes e contextos naturais®'**.

Sendo assim, embora as questdes neuromusculares, sensoriais,
cognitivas possam ter grande influéncia no desenvolvimento motor da crianca,
outros fatores, incluindo os ambientes sociais e fisicos, podem influenciar a

maneira como 0s movimentos podem se desenvolver na crianga com PC*%*°,

Para os fisioterapeutas, além da Teoria Bioecoldgica, a Teoria dos
Sistemas Dinamicos (TSD) representa, atualmente, a base teérica para as
novas abordagens de intervencdo, em lugar da Teoria Maturacional que

predominou entre os clinicos nos Gltimos cinquenta anos?*°33:353¢

A TSD propde que o movimento € resultado da interagdo dos varios
subsistemas bioldgicos do individuo, em interacdo com a tarefa e 0 ambiente.
Além disto, considera que nenhum subsistema € mais importante neste
processo. Desta maneira, os terapeutas devem avaliar e considerar todos os
aspectos da pessoa, da tarefa e do ambiente para auxiliar a crianca com

alteragdes no desempenho motor®>>%.

Numa proposta de abordagem de intervenc&o contextualizada e com
base nas TSD, o padrdao normal de movimento ndo é valorizado, mas a crianga
é estimulada a usar suas préprias habilidades para atingir suas metas
funcionais. Nela, terapeutas e familias modificam os fatores ambientais ou da

tarefa para facilitar o alcance das metas funcionais pela crianga®®.

Muitos estudiosos do desenvolvimento de criangas com PC tém
considerado as premissas da nova teoria como fundamentais para a melhor

eficacia das intervengées®> "%,

Para Bartlett e Palisano®, e de acordo com as premissas da Teoria
Bioecoldgica, além das caracteristicas primarias e secundarias causadas pela
lesdo, aspectos da personalidade da crianga, ecologia familiar, modelos de
cuidados com a saude influenciam nas mudancas das habilidades motoras

55



basicas, nas atividades e, consequentemente, na participacdo da crianga nos
varios segmentos sociais. Este é o foco principal das intervencdes no século
XXI, resultado das transformacgdes sofridas pelas abordagens fisioterapéuticas

durante as Ultimas décadas.

1.3. Evolucao das abordagens fisioterapéuticas na paralisia
cerebral

Durante o século XX, observaram-se significativas mudangcas nos
fundamentos e nas praticas da fisioterapia voltadas para as criangas com PC,
que acompanharam a evolugdo das varias areas do conhecimento como, a

neurociéncia e as teorias do desenvolvimento humano.

Segundo Mayston*®, do enfoque inicial, predominantemente ortopédico,
as intervengdes passaram pelas abordagens neurofisiolégicas, educacionais,

biomecénicas e funcionais.

No Brasil, o Meétodo Neuroevolutivo, com base na Teoria
Neuromaturacional e, mais recentemente, na TSD, representou e ainda
representa a abordagem mais aceita entre os profissionais pediatricos. Para
Wiart e Darrah®, nesta abordagem, as estratégias de intervengdo priorizam a
normalizacdo dos padrées de movimento por meio de mudangas na crianca;

modificacdes nos fatores externos a crianca sao pouco valorizados.

Na ultima década, pesquisadores e profissionais envolvidos com
criancas com PC tém discutido a possibilidade de que os movimentos atipicos
(anormais) observados nesta populagdo possam ser considerados solucdes que

as tornariam mais independentes®.

Para Latash e Anson®, os padrées de movimentos observados em
pessoas com lesdes do sistema nervoso e/ou outros sistemas biologicos
poderiam ser considerados estratégias adaptativas eficientes para o
desenvolvimento da capacidade funcional, e ndo anormais (grifos do autor).
Sendo assim, considerando-se as premissas da Teoria dos Sistemas Dinamicos

e as atuais teorias ecossistémicas do desenvolvimento, acredita-se que as
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intervencdes devam ser focadas ndo apenas nas criangas, mas, também, em

24579 Neste contexto,

suas nas tarefas e seus varios ambientes naturais
também podem ser observadas mudancas ndo apenas hos recursos
fisioterapéuticos, mas também nas escolhas dos ambientes de intervengdo e na

participacao da crianca e da familia em todo o processo de reabilitagao.

Em relacdo aos recursos, além das tradicionais ferramentas ja
utilizadas, a pratica esportiva tem sido largamente considerada, assim como a
prescricao de tecnologia assistiva, principalmente para criangas com GMFCS de
niveis Ill, IV e V.

Gorter* propde algumas intervengdes para as criangas com PC de
acordo com as novas abordagens e que tém como meta a funcionalidade. Para
as criangas de nivel | a Il (GMFCS), que possuem potencial para a
deambulacdo, com ou sem equipamentos de auxilio, ha evidéncias que
exercicios ativos que exijam da crianga sua participacdo ativa, com
conhecimento dos objetivos devam ser a base das intervengdes. Ja as criangas
de niveis IV e V seriam beneficiadas por exercicios passivos e também pela
estimulacao do exercicio ativo. No entanto, a tecnologia de assisténcia tera um
papel fundamental, associada a indicacdo de intervengbes clinicas e

medicamentosas (uso de farmacos e indicacdo de cirurgias, por exemplo)**’.

Quanto aos locais de intervencdo, os ambientes naturais da crianga
(domicilio, escola, parques) sao apontados como privilegiados quando
comparados aos ambientes protegidos de atendimento realizados em hospitais,

instituicdes, clinicas e consultérios®*=°.

O fisioterapeuta deve, sempre que possivel, conhecer os espagos nos
quais a criangca desempenha suas atividades e considerar os varios aspectos
envolvidos no desenvolvimento destas habilidades; adequagdes ambientais e

modificagdes nas tarefas deverao ser propostas.

Segundo Kolobe e Taylor®®, para que o fisioterapeuta possa ser capaz
de responder as atuais demandas em relagdo ao seu papel junto as criangas
com PC devera: conhecer outros aspectos relacionados ao desenvolvimento,
além dos conhecimentos biolégicos; interar-se das caracteristicas e recursos da

comunidade onde a crianca esta inserida; realizar avaliagGes ecoldgicas;
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capacitar-se para o atendimento em ambientes naturais; engajar-se em
decisdes colaborativas com as familias e desenvolver novas estratégias de
intervencdo na busca da participagdo das criangas e suas familias nos varios
ambientes. A abordagem contextualizada de intervengao tem como base ainda,
os principios de cuidados centrados na familia.

1.4. Intervencao funcional centrada na familia

A estrutura familiar e a natureza da participagdo das familias nas
decisdes relacionadas as metas e recursos das intervengdes do fisioterapeuta e
da equipe de reabilitacdo sofreram grandes alteragbes durante as Ultimas
décadas. Inicialmente, os servicos de assisténcia a criangas com deficiéncia
eram limitados e os cuidados ficavam sob a responsabilidade exclusiva das
familias. Surgiram, entdo, no inicio do século XX, as instituicdes que recebiam
estas criangas, muitas vezes, em regime de internato. Nos anos cinquenta, os
profissionais de saude e reabilitagdo passam a desempenhar o papel principal
no processo de reabilitacdo e as familias a ocupar um lugar passivo nas

decisdes relacionadas as metas, intervengdes e resultados®.

A partir dos anos setenta, os programas voltados ao treinamento dos
cuidadores para a estimulacio de suas criangas se tornaram mais populares e
passaram a integrar os planos de intervencdo. Segundo Chiarello®, neste
periodo, embora pontos positivos tenham sido observados como resultado
desta pratica detectou-se que o envolvimento demasiado de algumas familias,
relacionado as responsabilidades que lhes foram atribuidas, colocava em risco
a relacao crianca com o cuidador, uma vez que este Ultimo tornava-se terapeuta
ou professor. Por outro lado, muitas vezes, a participacao das familias constava

apenas no papel e o grau de parceria profissional-cuidador-crianga era limitado.

Atualmente, o modelo de IFCF prevé a familia como parceira da equipe
de reabilitacdo e, como tal, deve ter participacdo ativa nas tomadas de
decisdes, seja na determinagdo das metas ou na selecdo das estratégias
terapéuticas. A IFCF é, portanto, um modelo clinico para criangas com PC cuja
abordagem vai além da capacidade individual da crianga. Ela amplia a
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intervencao para que esta possa englobar o ambiente e os objetivos funcionais

da crianga e da familia, bem como suas habilidades fisicas®®®.

Segundo Darrah et al.?, os principios da abordagem da IFCF incluem:
(a) promocao do desempenho dos padrées funcionais durante a intervengao: os
objetivos sdo tracados pela familia, pela crianga e pelo terapeuta e preveem,
principalmente, o alcance da meta, mais que o movimento “normal”; (b)
identificacdo dos periodos de transi¢céo: a intervengao sera melhor sucedida se
realizada nos periodos nos quais a crianga esta tentando realizar uma nova
habilidade ou descobrindo uma nova forma de realizar o movimento; (c)
identificacdo e mudancgas nos principais fatores de restricio no ambiente, na
tarefa e/ou na criangca que impedem aquisicdo de novas habilidades: as trés
areas devem ser vistas igualitariamente; (d) garantia de oportunidades de
treinamento dentro de um contexto funcional: as criangas precisam treinar as

novas habilidades em contextos funcionais.

Sugere-se que os terapeutas considerem e capacitem as criangas com
PC para usarem as solugdes motoras que elas descobrem de forma
independente, mesmo que no passado tais solu¢des tenham sido consideradas
anormais. Igualmente, as a¢des devem ter como meta tanto a crianga, como o
ambiente e 0os componentes da tarefa e ndo, exclusivamente, a criangaz’g. Os
pais devem participar das decisbes relacionadas aos objetivos e tipos de
intervencao que desejam para seus filhos. Os terapeutas, por sua vez, devem,
preferencialmente, tracar metas funcionais € que podem ser treinadas no dia a
dia da crianga, em seus ambientes naturais. Outras praticas centradas na
familia incluem: tratar a familia com dignidade e respeito; fornecer apoio
individual, flexivel e responsivo; compartilhar informagdes, para que as familias
possam tomar decisdes adequadamente fundamentadas; assegurar-se de que
as familias possam escolher entre diferentes alternativas de intervencgdes; e, por
fim, fornecer aos pais 0s recursos e 0 apoio necessarios para que possam
cuidar de seus filhos de modo a permitir que cada um obtenha os melhores
resultados possiveis*’. Os principios da ICF enfatizam um modelo dinamico com
mudancas de contexto, necessidades e prioridades das criangas e das familias.
Para Gorter* e Rosembaum’ as abordagens centradas na familia serdo

inevitaveis e essenciais aos cuidados com criancas com PC no século XXI.
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As criangas com PC, além dos cuidados béasicos demandados por
todas as criancas, precisam ainda, da lactincia a adolescéncia de escola
inclusiva, transporte adaptado, recursos de acessibilidade urbana, tecnologia de
assisténcia (ou assistida), oportunidade de participagdo em atividades culturais

e de lazer.

Na dependéncia de seu nivel de funcionalidade, portanto, e de acordo
com sua idade cronolégica, estas necessidades nem sempre sdo supridas,
tanto em virtude de uma defasagem dos servicos oferecidos pelas redes de
suporte formais (servicos de terapias de habilitacdo, escolas), como pela
inadequacdo na aplicagdo das politicas publicas voltadas a este segmento
especifico de criangas com deficiéncia ou ainda pelas préprias caracteristicas
da familia e sua dinamica.

Segundo Tegethof*', trabalhar centrado na familia implica em
mudangas de atitude para os profissionais e para as familias. O papel dos
profissionais ndo sera mais o tradicional, de apoiar apenas a crianga, mas o de
trabalhar também com a familia e a comunidade. Em relagéo as familias, devem

deixar de ser submissas e dependentes.

Rosenbaum’ identificou quatro temas que causaram impacto, nos
ultimos anos, nos procedimentos para esta populacdo: (1) o desenvolvimento
de avaliacbes clinicas padronizadas; (2) a criagdo de um instrumento que
pudesse unificar a linguagem dos terapeutas em relacio a capacidade funcional
dos usuérios dos servicos; (3) a relevancia de se conhecer e entender a
qualidade de vida dos pacientes com PC e, finalmente, (4) a importancia de se
compreender esta condicdo no contexto familiar. Desta maneira, os aspectos
relacionados a constituicdo, dindmica e ciclos da vida familiar, suas relagbes
com a comunidade e com os fatores de risco e protecdo devem ser

considerados.
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1.5. Familia, fatores de risco e protecao

1.5.1. Familia

Frequentemente, o termo familia nos faz imaginar, um grupo de
pessoas no qual ha um pai, uma mae e filhos, que constituem um lar, onde séao
cultivados sentimentos de afeto, acbes de protegcdo e compartiihamento de
valores. Tal modelo, ndo raramente, é construido a partir de nossa prépria
familia e de outras com as quais mantemos contato*®. No entanto, os padrdes
de formacao, dissolugdo e reconstituicdo da familia tornam-se cada vez mais
heterogéneos e seus limites mais ambiguos, segundo a Sintese dos

Indicadores Sociais Nacionais**.

Desta maneira, a familia contemporanea abrange uma heterogeneidade
de arranjos, diferentes da familia nuclear modelo, nos quais os parametros de
consanguinidade e parentesco vém sendo substituidos por agueles com base
na convivéncia e nas relagdes de cuidado e protecdo entre individuos que
construiram lacos afetivos entre si*>. Dentre os varios arranjos familiares,
podem ser citadas as familias reconstituidas, as de unido estavel;
monoparentais femininas e masculinas; as estendidas, as unipessoais e as

formadas por unidées homossexuais.

Embora a definicado de familia utilizada para as pesquisas realizadas
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), relativas a
constituicdo das familias brasileiras, ndo contemple as dimensdes dos conceitos
sociolégicos, profundas mudancas na concepgdao de familia podem ser
observadas nos dados do perfil demografico da populagdo brasileira**. Foram
constatados o0s seguintes dados relevantes: reducdo no numero de
componentes e aumento das familias monoparentais femininas, aumento do

nuamero de mulheres trabalhadoras, principalmente na regiao sudeste do Brasil.

Quanto aos papéis atribuidos & familia, sao inimeros. Segundo Mioto*,
a familia é uma unidade dindmica, que se constréi e reconstr6i a partir das

relacées e negociagdes que ocorrem entre seus membros e outras esferas da
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sociedade e se constitui ainda em uma unidade de cuidado e redistribuicao
interna de recursos. Ainda para a autora, mudancas relacionadas aos aspectos
econdémicos, ao mundo do trabalho e as de carater tecnoldgico; a reducao do
tamanho das familias e as novas formas de sociabilidade em seu interior podem
sinalizar que estas nao apresentam condi¢cdes de responder as exigéncias que

lhes tém sido impostas.

Neste contexto, as modificagdes na estrutura familiar podem originar
alguns processos que fragilizam os vinculos familiares e comunitarios,
aumentando o grau de vulnerabilidade das familias*’, ao qual o fisioterapeuta
deve estar atento.

Diante, portanto, da grande diversidade de formas familiares nao
tradicionais, é importante que os profissionais fisioterapeutas conhegcam estes
novos arranjos com o0s quais deverdo interagir durante todo o0 processo

terapéutico da crianga com PC.

Em relagdo as familias com criangas com PC, diversos estudos tém
sido realizados na intencdo de conhecer os impactos e consequéncias do
nascimento de uma crianga diferente da esperada, no cotidiano familiar e em
seus componentes*®9424348 'Uma vez que se trata de uma condicdo que afeta
todo o grupo familiar, os fisioterapeutas devem estar preparados para lidar com
a grande diversidade de familias e os contextos sociais, econémicos, politicos,

religiosos e culturais nos quais estéo inseridas.

Para Kolobe e Taylor®, os fatores que podem influenciar a fungdo e a
participacdo das criangas e suas familias sdo aqueles relacionados aos
cuidadores (crengas, conhecimento, expectativas culturais, saude fisica e
mental); aos recursos familiares (nivel socioeconémico, existéncia de irmaos,
suporte formal e informal); ambiente fisico (espaco, materiais para brincadeiras),
inclusdo da crianga nas rotinas didrias (interacdo, estimulagdo), o estado de
saude da crianca, seu nivel funcional (habilidades) e, finalmente, as
caracteristicas da vizinhanga e da comunidade.

Ainda para esses autores, a estrutura e a composicao familiares
influenciam o tipo de cuidado que a crianca recebe e, portanto, tém muitas

implicacdes para a fisioterapia®. Somente dentro dos varios arranjos familiares
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e contextos econdmicos, sociais e culturais é possivel refletir sobre os fatores
de risco e protecao das familias, os quais influenciardo o desenvolvimento das
criangas com PC.

1.5.2. Fatores de Protecao e de Risco

7

Para Bronfenbrenner®', é importante que se entenda a familia no
contexto dos varios sistemas nos quais esta inserida. Desta forma, os fatores de
protecdo da familia e da crianca em desenvolvimento no ambito deste
microssistema relacionam-se as caracteristicas e possibilidades que os varios
componentes possuem para interagdes familiares democraticas e participativas.
Uma vez que a familia ndo existe sem sua vulnerabilidade, a relagdo com
outros contextos pode ser determinante para a manutencdo do sentimento de
confianca e resiliéncia diante dos desafios®’. Em relagdo ao mesossistema,
formas de apoio como projetos entre a escola e a familia, grupos de apoio e
orientacoes aos pais e convivio entre os membros da vizinhanga podem ser

considerados fatores de protecao.

Além do conhecimento sobre as singularidades das familias, é
necessario, portanto, que o fisioterapeuta se envolva com as caracteristicas das
comunidades nas quais as familias estdo inseridas. Fortalecer as redes de
apoio social, principalmente as informais, mais duradoras, estaveis e preferidas
pelas familias, sensibilizar a comunidade no sentido de melhorar a
receptividade a crianca e sua familia e facilitar o acesso aos servigcos e
beneficios sao acdes que devem fazer parte do perfil do profissional envolvido

em intervengdes centradas na familia®.

As redes sociais sdo definidas como “teias” de relagbes sociais que
circundam o individuo e incluem amigos, parentes ou grupos sociais. J& em
relacdo ao apoio social, ndo ha um consenso sobre seu significado e pode ser
reconhecido nas formas de apoio emocional, material ou afetivo*®. Para
Bittencourt et al.”’, as redes sociais compreendem tanto os relacionamentos
como os recursos utilizados cotidianamente pelas familias.

47
l.

Segundo Barbosa et al.”™’, as fontes de suporte social constituem
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formas importantes de auxilio para as familias da crianga com deficiéncia, pois
contribuem para a organizacao e funcionamento do cotidiano, evitando, assim,
a sobrecarga do cuidadores. As autoras identificaram, em pesquisa realizada na
cidade de Campo Grande, que suporte emocional, de informagdo e material
foram as categorias de suporte sociais mais acessadas por maes de criangcas
com deficiéncia. Concluiram, ainda, que as familias devem ser incluidas nos
processos de intervencdo, pois também precisam de cuidados e que
necessitam de programas de apoio para o aproveitamento maximo de suas

potencialidades.

Almeida e Sampaio48 encontraram correlacdo entre estresse e suporte
social em familias de criangcas com PC e destacaram a importancia do aumento
das redes de apoio social para a redugdo dos niveis de desgaste dos
cuidadores.

No contexto do exossistema, condi¢cdes econdmicas aceitaveis e boas
condicdes de trabalho tém sido consideradas fatores de protecdo, uma vez que
exercem importante influéncia na vida familiar. Portanto, para Carvalho et al.
qualquer instituicdo social que tome decisdes que influenciem as condigées de

vida familiar pode funcionar como um exossistema®".

Em relacdo ao macrossistema, ideologias, crengas, valores, religides,
formas de governo, culturas no cotidiano das pessoas interferem no
desenvolvimento da crianga e na estrutura familiar. A complexidade decorrente
da interacdo entre os varios sistemas apresenta-se como importante desafio as

intervencdes centradas na familia.

Segundo Bronfenbrenner®' para que as familias possam cumprir seus
papéis em relagdo ao desenvolvimento da crianca, ha a necessidade de
politicas praticas e publicas que proporcionem oportunidade, recursos,
incentivo, estabilidade e tempo para o exercicio da paternidade, dentro e fora do
lar. Sendo assim, além das redes de apoio sociais, politicas publicas de
protecdo sdo essenciais para familias em situagéo de vulnerabilidade social.

No Brasil, as principais politicas publicas que podem ser consideradas
de protecado as familias e ao desenvolvimento de criancas com PC sao: a
Politica Nacional de Assisténcia Social —- PNAS®' e a Politica Nacional de Satde
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da Pessoa com Deficiéncia®. Segundo Vaitsman et al., protegdo social pode ser
definida como toda intervencdo publica para ajudar individuos, domicilios e

comunidades a administrar riscos ou apoiar os cronicamente pobres®®.

A PNAS instituiu, a partir de 2004, a Protecdo Social Basica de
Assisténcia Social voltada a familias em condicbes de vulnerabilidade social,
com o0s objetivos de prevenir situacdes de risco e fortalecer os vinculos
familiares e comunitarios por meio dos Centros de Referéncia de Assisténcia
Social (CRAS)®'. A cidade de Campinas, por exemplo, possui atualmente, onze
CRAS, sendo dois na regido noroeste: Jardim Satélite Iris e Nova Esperanca™.
Cabe aos CRAS, por meio de acodes, preferencialmente intersetoriais, apoiarem
as familias e individuos na garantia de seus direitos de cidadania, com énfase
no direito a convivéncia familiar e comunitaria; mapear, articular e coordenar a
rede de protegdo social basica local; promover a insercao das familias e
individuos nos servicos socio-assistenciais locais; acolher para recepcao,
escuta orientacao e referéncia; acdes coletivas; protecao social pro-ativa e visita
domiciliar. Sabe-se, no entanto, que uma politica social para ser amplamente
conhecida e operacionalizada leva tempo. Assim, os programas instituidos pelo
PNAs, ainda estdo em processo de implementacéo.

Atualmente, a politica de protecdo social voltada as pessoas com
deficiéncias mais conhecida e utilizada € o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC). O BPC, garantido pela Constituicao Federal de1988, regulamentado em
1993 e implantado efetivamente em 1996, permite o acesso de idosos e
pessoas com deficiéncia as condicées minimas de uma vida digna®. Trata-se
da garantia de um saldrio minimo mensal as pessoas com deficiéncia ou aos
idosos comprovadamente incapazes de proverem sua manutencdo ou té-la

36,39

provida por sua famila e, de acordo com Santos®®, em 2007 atendia 1,4

milhdo de pessoas com deficiéncia.

Em relacdo a saude, a Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia, de junho de 2002, tem como objetivos gerais a prevencao de
agravos, a protecao da saude, passando pela reabilitacdo, contribuindo para a
inclusdo dos cidadaos em todas as esferas da vida social. As principais
diretrizes sdo a promocao da qualidade de vida, a prevengao de deficiéncias, a

atencao integral a saude, a melhoria dos mecanismos de informacdo, a
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capacitacdo de recursos humanos e a organizacdo e funcionamento dos

servicos™,

E assegurado as pessoas com deficiéncia 0 acesso as acdes basicas
de saude, a reabilitacdo e, inclusive, o recebimento de tecnologias assistivas.
Para o desenvolvimento desta Politica, 0 Ministério da Saude propds, em 2008,
entre outras acgdes, a criacdo dos Nucleos de Apoio a Saude da Familia —
NASF, compostos por equipes multiprofissionais, que podem incluir
fisioterapeuta, médico acupunturista, fonoaudiélogo, terapeuta ocupacional e
profissional da educagéo fisica. Os processos de trabalho devem incorporar, ao
reconhecerem seus territérios, um olhar especialmente voltado as pessoas com
deficiéncia que habitam as comunidades. A inclusdo da assisténcia aos
familiares estd prevista na Politica e € considerada essencial para um

atendimento humanizado e eficaz®’.

Em relacdo ao transporte, Campinas conta com o Programa de
Acessibilidade Inclusiva (PAI), que tem como objetivo ampliar e articular as
acobes que facilitem a locomoc¢ao de pessoas com deficiéncia e outras restricdes
de mobilidade. Ha também uma frota de 6nibus adaptado para cadeirantes e o
passe livre, para pessoas com deficiéncia, comprovadamente carentes,

instituido pelo governo federal®®.

Além dos fatores de protecéo, fatores de risco também devem ser
discutidos, uma vez que o micro sistema familiar pode ser atingido por eventos
que podem aumentar seu o grau de vulnerabilidade®. Ambos os tipos de
fatores podem ser identificados nos diversos sistemas descritos por

Bronfenbrenner e raramente ocorrem de forma isolada®.

Aspectos relacionados as caracteristicas pessoais dos componentes da
familia, condi¢cbes socioecondmicas desfavoraveis, inexisténcia ou politicas
publicas inadequadas/desconhecidas, tém importante impacto no processo de

desenvolvimento da crianga.

7

Neste contexto, portanto, é importante que o fisioterapeuta considere
todos estes referenciais para a compreensdo e elaboracdo dos planos de
intervencdo a serem propostos. Faz-se necessaria a descentralizacdo das
acbes e o conhecimento dos contextos nos quais as criangas estdo inseridas.
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As intervengdes em reabilitacdo devem ser, ainda, de carater interdisciplinar e
interssetorial para que as criangas com PC e suas familias possam se

desenvolver globalmente e se inserirem socialmente.
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2. Objetivos
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2.1. Geral

Este estudo buscou compreender as caracteristicas das familias de
criancas com PC, bem como suas necessidades e expectativas em relagdo a
Fisioterapia.

2.2. Especificos

- Conhecer o perfil das familias em relagao a sua composicdo, dinamica
e situagdo econémica escolaridade;

- Identificar as redes de apoio envolvidas nos cuidados com a crianca;
- Identificar as condi¢cées de moradia e acessibilidade;

- Elencar aspectos que devem ser considerados ao se elaborar um
Programa de Intervencdo Centrado na Familia.
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3. Método
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3.1 Natureza da Pesquisa

Tratou-se de uma pesquisa exploratéria-descritiva que foi realizada a
partir de uma abordagem qualitativa, desenvolvida por meio de entrevistas
semiestruturadas com o uso de um roteiro de questdes norteadoras da
investigagdo. Segundo Bardin®' e Minayo® a metodologia qualitativa pode ser
caracterizada como aquela que trabalha com o universo de significados,
motivacdes, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um
espaco mais profundo das relagdes, dos processos e dos fendmenos que nao

podem ser reduzidos a operacionalizacido de variavel.

Usou-se também, pesquisa documental, realizada nos prontuarios das
familias das Unidades Béasicas de Saude. A pesquisa documental consiste na
investigacado realizada a partir de consulta ao material interno a uma

organizaco®.

O projeto de pesquisa recebeu aprovacido da Secretaria Municipal de
Saude do Municipio de Campinas, por meio do Centro de Educagdo dos
Trabalhadores da Saude (CETS), e foi desenvolvido segundo as normas que
regulamentam a pesquisa envolvendo seres humanos, contidas na Resolugao
196/96 do Conselho Nacional de Saude, segundo determinacao do Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncia Médicas da Universidade Estadual
de Campinas, que aprovou o projeto com Parecer sob n® 048/2011 — CAAE:
0021.0.146.000-11.

3.2 Participantes

Os participantes do estudo foram selecionados entre os representantes
de familias de criancas com PC usudrias dos servicos de fisioterapia do SUS-
Campinas, residentes na area de abrangéncia do Distrito de Saude Noroeste e
cadastradas nas seguintes Unidades Basicas de Saude: Centro de Saude Dr.
Pedro Agapio de Aquino Netto, Centro de Saude Castelo Branco e Centro de

Saude Ipaussurama.
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Os prontuarios das familias de criancas com PC foram previamente
selecionados pelas equipes locais de saude, a partir da solicitacdo da
pesquisadora e orientacdo das coordenadoras das unidades bdésicas

envolvidas.

3.2.1 Critérios de Inclusao

-Familias de criangas cujos diagndsticos clinicos de PC constassem no

prontuario;

-Familias cujas criangcas tivessem entre trés e 12 anos de idade
completos no dia da entrevista;

-Familias cujas criancas frequentassem servicos de fisioterapia do
SUS;

-Familias que assinassem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

3.2.2 Critérios de exclusao

-Familias cujas criangas recebessem atendimento fisioterapéutico pelo

Sistema de Atendimento Domiciliar.

Foram analisados pelo pesquisador dezesseis prontuarios, sendo: oito
prontuarios no Centro de Saude Integracdo; cinco prontuarios no Centro de
Saude Castelo Branco e trés prontudrios no Centro de Saude Ipaussurama.

Dos prontuarios, foram extraidos os seguintes dados: diagnéstico
clinico, nome da crianca, data de nascimento, identificacdo dos pais ou
cuidadores, endereco e telefone. O nome dos pais, endereco e telefone
constam da pagina inicial do prontuério, enquanto os dados da crianga foram
identificados no seu interior.

As familias foram contatadas por telefone pelo pesquisador, que
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apresentou a pesquisa e fez o convite a familia para participagéo.

Dos dezesseis prontuarios estudados, dez foram excluidos pelas
seguintes razdes:

- a crianga nado frequentava servigos de fisioterapia: duas;

-0 contato por telefone ndo foi possivel apds trés tentativas realizadas

em horario ndo comercial e comercial: quatro;
- a crianca possuia idade inferior a trés anos: uma;

- Obito da mae da crianga, o pai nao dispunha de tempo para a

entrevista e considerava que tudo estava bem com a crianga: uma;
- mudanca de endere¢o: uma;
- a criancga havia sido transferida para abrigo de menores: uma.

Diante do aceite ao convite realizado por telefone, foi agendada a data
da entrevista de acordo com a disponibilidade de cada familia, de modo a nao

interferir na rotina familiar.

A pesquisa foi realizada somente com 0s sujeitos que concordaram
participar € mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo 1), realizada apds os esclarecimentos sobre os objetivos da
pesquisa pelo pesquisador.

Os participantes tiveram assegurada a confidencialidade das
informagdes, que serdo mantidas em sigilo e utilizadas apenas para fins

académicos.

A amostra foi constituida por cinco participantes, nimero este
determinado pelo processo de saturacdo de dados.

3.3 Locais e periodo da coleta dos dados

No dia agendado para as entrevistas, o pesquisador compareceu aos
domicilios das familias conhecendo seus representantes, pelo menos um,

indicados pela propria familia.
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Embora as familias tenham escolhido um representante para a
entrevista, outros membros estavam presentes e, por vezes, complementaram
as resposta dos entrevistados. As contribuicbes dos outros membros foram

também analisadas pelo pesquisador.

As entrevistas foram realizadas nos domicilios das criangas, em um
Unico encontro que duraram, aproximadamente, 60 minutos, gravadas e as

respostas transcritas, para posterior analise, pelo proprio pesquisador.

A coleta de dados foi realizada no periodo de julho a setembro de 2011.

3.4. Instrumentos da coleta

Inicialmente, foram coletados os dados de identificagdo dos
participantes, verificadas as condicdes da moradia e da estrutura familiar.

Em seguida, um roteiro de questdes abertas (Anexo 2) guiou a
entrevista, que enfocou aspectos tais como: o conhecimento sobre o
diagnéstico da crianga, a descrigdo da rotina familiar, os cuidados com a
crianga, impressdes sobre as sessOes de fisioterapia, o desempenho das
atividades com as criangcas no ambiente domiciliar, a utilizagdo de tecnologia
assistiva, os tipos de suportes sociais recebidos e as expectativas em relacéo
ao futuro da crianga.

O pesquisador também utilizou 0 GMFCS, o MACS e o CFCS, para a
classificagao funcional das criangas, realizada no momento da visita, observou
as condicbes do bairro e investigou o tipo de transporte utilizado pela familia

para sua locomogéo.

Os participantes da pesquisa, assim como as criangas, foram
identificados por letras, de maneira a garantir o sigilo dos dados.

A analise dos dados realizou-se a partir da organizacao dos relatos e dos
dados das observacdes, da leitura exaustiva das falas, da analise de contelido
segundo Bardin®'. A categorizacao dos dados foi realizada a posteriori, ou seja,
com base nas entrevistas realizadas. Para tanto, foram observados os critérios

de recorréncia do conteudo, a intencdo da mensagem, a pertinéncia, e a
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homogeneidade.

A anadlise categorial foi desenvolvida por meio da pré-andlise, exploracao
do material e do tratamento dos resultados e interpretagéo.
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4. Resultado e Discussao
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4.1. Apresentacao dos resultados

Foram levantadas nas entrevistas e visitas, informagbes sobre a
constituicdo das familias, os domicilios, os participantes e as criancas para
melhor contextualizacdo dos dados do estudo. Tais informacbes sao
apresentadas em seis tabelas: caracterizacdo das criangas quanto a idade,
desempenho motor, habilidade manual e comunicagdo (Tabela 1);
caracterizacdo dos participantes quanto a idade, parentesco com a crianca e
escolaridade (Tabela 2); presenca de outros familiares no momento da
entrevista (Tabela 3); tipo de organizacdo familiar (Tabela 4); condicao
socioecondmica (Tabela 5) e -caracterizagdo dos domicilios quanto a
acessibilidade e tecnologia assistiva (Tabela 6).

Tabela 1. Caracterizagéo das criangas quanto a idade, desempenho motor, habilidade
manual e comunicagao.

N Idade GMFCS MACS CFCS
A 5anos Nivel V Nivel V Nivel V
B  3anos Nivel V Nivel V Nivel V
C 6anos Nivel IV Nivel IV Nivel Il
D 8anos Nivel V Nivel V Nivel IV
E  9anos Nivel IV Nivel | Nivel |

As idades das criangas variaram entre trés anos e nove anos de idade.
Em relacdo ao desempenho motor global avaliado pelo GMFCS, trés criancas
apresentaram Nivel V e duas criancas, Nivel IV. Segundo o GMFCS, criancas
com desempenho motor Nivel IV apresentam auto-mobilidade com limitagdes e
podem utilizar mobilidade motorizada e as com Nivel V devem ser transportadas

em uma cadeira de rodas manual.

Neste estudo, todas as criancas necessitavam de tecnologia de
assisténcia para a sedestacao e para a locomocao.

Em relagdo a funcionalidade dos membros superiores, avaliada pelo
MACS, apenas a crianca E é capaz de manipular objetos com éxito. Uma
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crianga manipula somente alguns objetos especialmente selecionados e as
demais ndo manipulam objetos ou possuem habilidade gravemente limitada

para a manipulacao de objetos.

Quanto a habilidade de comunicacdo das criangas, avaliadas pelo
GMFCS, duas encontra-se no Nivel V, pois apresentam raras efetivas emissoes
e/ou recepcado, mesmo com familiares; uma crianga, no Nivel IV, é capaz de
algumas efetivas recepgbes e/ou emissdes com familiares; uma crianga no
Nivel Il apresenta efetiva, mas lenta recepcao e/ou emissdo com familiares e
nao familiares e uma crianga no Nivel I, com efetiva recepcdo e emissdao com

familiares e ndo familiares.

Tabela 2. Caracterizagao dos participantes quanto: a idade, o parentesco com a crianga
e a escolaridade.

N Idade Parentesco Escolaridade

A 22 Mae Médio Completo

B 32 Mae Fundamental Completo
C 28 Mae Fundamental Completo
D 26 Mae Superior incompleto

E 38 Mae Fundamental incompleto

Embora qualquer membro da familia pudesse participar da pesquisa,
todos os participantes indicados foram as méaes das criancas.

As entrevistadas possuem, em relagdo a escolaridade, entre o
fundamental incompleto e o superior incompleto, o que identifica que as
mulheres participantes apresentam escolaridade variada. De acordo com
Alvarez e José Filho®, a partir da segunda metade do século XIX, aumentou a
participacdo das mulheres no mercado de trabalho e nas universidades. Porém,
as mulheres mais pobres continuaram, em sua grande maioria, com pouca

qualificacdo profissional e baixa escolaridade.

Neste trabalho identificou-se que apenas um das entrevistadas
ingressou no ensino superior, mas ndo o completou.
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Tabela 3. Presenca de outros familiares no momento da entrevista.

N Familiares Tipo de participacao

A Avo Contribui¢gao com respostas
B Pai e irma Presenca

C Irmaos Presenca

D - -

E Irmas e primo Presenca

Durante a entrevista outros familiares das criancas estiveram presentes
(Tabela 3). A avé da crianga A contribui, complementando as respostas da mae
em alguns momentos. Os outros membros presentes confirmavam com gestos
as informagdes das mées, ou, em outros momentos, completavam as

informacdes.

Tabela 4. Tipo de organizacao familiar.

N Familia Componentes:

A Ampliada Mae, crianga, avd materna, duas tias, um
tio e trés primos.

B Nuclear Mae, pai, crianga e uma irma.

C Monoparental feminina Mae, crianca e dois irmaos.

D Monoparental feminina Mae, crianca e uma irma.

E Nuclear (reconstituida) Mae, pai e duas irmas.

Em relagdo a organizacdo familiar (Tabela 4), uma das familias foi
considerada ampliada: mae e crianga compartilhavam o mesmo espago com
avé materna, tio, tias e primos. Duas familias eram nucleares, constituidas pelo
pai, mae e filhos; sendo uma delas, reconstituida. Duas eram monoparentais
femininas, constituidas pela mae e os irmaos da crianga. Em 2009, no Brasil, a
porcentagem de familias nucleares foi de 47,3, enquanto as monoparentais
femininas foi de 17,4*: constatou-se, portanto, uma variabilidade dos arranjos
familiares.

Em relacdo ao numero de elementos que compéem as familias, com
excecao da familia ampliada, este foi de no maximo quatro, o que caracteriza

familias pequenas: o numero de irm&os variou entre nenhum e dois irmaos.
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Tabela 5. Condigao Socioeconémica.

N Renda Familiar Residéncia
A Até 3 salérios Cedida
B Até 3 salarios Alugada
C Até 2 salarios Alugada
D Até 2 salérios Cedida
E Até 2 salarios Alugada

Os dados das familias estudadas vdo ao encontro da literatura®®

e
também coincidem com aqueles fornecidos pelo Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica — IBGE, que, em 2009, encontrou 0 numero médio de pessoas nas

familias com renda per capita de até meio salario minimo de 4,2

A condi¢do socioeconémica foi avaliada pela renda familiar e medida
em salario minimo nacional. A renda familiar encontrada variou entre dois e trés
salarios minimos, e resulta, em todos os casos, da soma dos rendimentos do
trabalho informal e do BPC, previsto na Lei Organica de Assisténcia Social —
LOAS®.

De acordo com o IBGE*, a expansdo recente de programas de
transferéncia de renda focalizados na populagdo mais pobre, como o BPC, vem
contribuindo para uma redistribuicdo interna entre as diversas partes

componentes do rendimento familiar total.

Trés familias residem em iméveis alugados e duas em imédveis cedidos

por familiares.

Tabela 6. Acessibilidade e Tecnologia de Assisténcia.

N Acessibilidade Tecnologia de Assisténcia
A Inadequada Incompleta
B Inadequada Incompleta
C Inadequada Incompleta
D Inadequada Incompleta
E Inadequada Incompleta
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A observagdo da acessibilidade foi realizada pelo pesquisador no dia
das entrevistas e a classificacdo das residéncias foi feita com base nos critérios
estabelecidos pela Associacdo Brasileira de Normas Técnicas- ABNT®®. Foram
analisadas as dimensbes da area fisica, portas, apoios e as caracteristicas de
acesso e circulacao (rampas, degraus). As residéncias foram classificadas
segundo o grau de acessibilidade em inadequadas, uma vez que, sendo as
criangas usudrias de cadeira de rodas, nenhuma apresentava as dimensoes
basicas necessarias para a circulacdo das criangas e suas cadeiras de rodas
e/ou para abrigar a tecnologia de assisténcia necessaria.

Em relacdo ao acesso, em uma das casas, uma escada ingreme de
muitos degraus constitui o Unico acesso para a crianga cadeirante,
caracterizando importante barreira. Nas demais, 0 acesso era realizado sem
dificuldade.

Em uma das residéncias, os recursos de tecnologia de assisténcia
eram mantidos no espago externo a casa, em decorréncia das dimensdes

reduzidas.

Foi avaliada, também pelo pesquisador, a existéncia de tecnologia de
assisténcia indicadas para melhorar a funcionalidade das criangas ou facilitar os
cuidados com elas: nenhuma das criangcas possuia todos 0s recursos
tecnolégicos necessarios (cadeira adaptada para banho, equipamentos para
ortostatismo, cadeiras e mesas para atividades). Todas as criancas, no entanto,
possuiam pelo menos uma cadeira de rodas adaptada.

Foi identificada uma provavel relagdo entre o nivel socioeconémico das
familias e as condi¢cdes observadas, uma vez que a adequacdo da area fisica
do domicilio e a existéncia de tecnologia de assisténcia dependem de recursos
financeiros das proéprias familias ou de politicas publicas que garantam a
aquisicao destes bens. No Brasil, tais politicas ja existem, porém sdo ainda

pouco divulgadas e com recursos insuficientes para responder a demanda.

Todas as familias residem em bairros com toda infraestrutura: as ruas
sao pavimentadas, possuem esgoto e 4gua encanada e servico programado de
coleta de lixo.

O transporte mais utilizado é o publico por meio do PAI. Os énibus
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adaptados para cadeirantes nem sempre sdo usados pela escassez de horarios
e por nao trafegarem nas proximidades das residéncias. Apenas uma das
familias possui transporte préprio.

A partir dos relatos dos participantes e partindo da unidade de analise
por temas, foram extraidas as seguintes categorias a serem discutidas a seguir:
aceitacdo e compreensao do diagndstico, cotidiano familiar, redes sociais de

apoio e protecao e a fisioterapia.

4.1.1. A aceitacao e compreensao do diagnoéstico

Para o Fisioterapeuta que atuara no modelo de ICF, identificar os
sentimentos das familias em relagéo as criangas € de fundamental importancia.
Conhecer sobre o0 momento o diagnostico, seu impacto e as estratégias de
enfrentamento diante do nascimento de uma crianca diferente daquela
esperada, auxiliara o profissional a identificar o momento mais adequado para a
participacao desta familia no processo terapéutico.

A noticia sobre o nascimento de uma crianga com PC é uma tarefa
dificil para a equipe de profissionais. Para a familia, € sempre um momento de
muita dor e sofrimento uma vez que o sonho dos pais é sempre o de uma
crianga que crescerd e se tornara independente na vida adulta. Muitas vezes, o
diagnostico discutido muito precocemente, pode representar um fator de risco

para o desenvolvimento do vinculo entre a crianca e seus cuidadores® .

As maes entrevistadas descreveram de maneira singular o0s
sentimentos diante da noticia de que seus filhos poderiam ter algum tipo de
problema.

Entre as participantes da pesquisa, a maioria conheceu o diagnostico
de PC pelo médico, antes do primeiro ano de vida, embora o termo nao tenha
sido utilizado pelo profissional.

Eu fiquei sabendo assim... Foi o parto, eu internei numa
quinta, e ela nasceu de sexta para sabado... Foi a férceps...
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Dai, teve alta e minha made mandou agendar o pediatra. Eu
agendei e a pediatra encaminhou para o neuro... Ai, a pediatra
mandou agendar o neuro... Fiz todos os exames... Dai saiu...

Dai, ele explicou... (Mae da crianga A).

Ai, o P nasceu,... Tudo. Como é gémeos, tinha seis
meses... Falou assim, que o P poderia ter uma pequena
sequela. Mas até ai, o médico nao falou nada que o P era
especial. Como era gémeos, falou pra mim ir Ia... Pra fazer
junto... o R (irmao) fazer... Fez terapia junto. Pausa... Ai, eles
comegou... O R (irmao da crianca) comegou a sentar, comegou
engatinhar, e o P, nada... Ai, até ai eu fiquei sabendo que... A
médica me chamou, falou assim:

- O maezinha: o P é especial. Ai eu fiquei sabendo que o P
era especial, que ele num... Dai que eu.. A gente foi
comegando trabalhar. Porque ele é especial, ndo sentava, né?
E é isso assim... Ah! Antigamente era mais dificil, né? Mas, a
gente vai vencendo... (Mae da crianga C).

Ai, de quatro pra cinco meses,eu comecei a notar que ele
estava diferente. E, ai, minha mae falou:

- Leva ele no médico porque eu acho que o M tem alguma

coisa.

Talvez, eles tenham especificado pra mim la no dia do
parto, assim... Mas, como eu fiquei bastante doente, eu nao
prestei atencio... Ai, de quatro para cinco meses que eu fiquei
sabendo, que eu fui saber que ele, realmente, tinha paralisia,
que era uma paralisia bem grave, né? E que ele ia precisar de
um bom tratamento. Foi até que eu fui procurar vocés la na
PUC (Mae da crianca D).

Para Fonseca e Mariano®, o momento da noticia é muito delicado: o

profissional deve procurar o lugar adequado, usar linguagem simples e mostrar-
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se solidario. A comunicacao do diagnostico e do prognostico aos responsaveis
exige sensibilidade devendo, o profissional, dizer sempre a verdade. E preciso
ser positivo e expor 0s avangos para as pessoas com deficiéncia, tanto na area

de cuidados, como na area social.

Pode ser observado pelas falas que, muitas vezes, o profissional ndo &
capaz de se fazer entender:

Ai, a pediatra mandou agendar o neuro... Ai, fez todos 0s
exame... Dai, saiu... Dai, ele explicou... Eu num entendi... Eu
néo tinha entendido que era... Dai ele falou tdo dificil... Eu fui
sozinha na consulta pra ver o resultado... Ai, ele, falou, falou,
falou.... Cheguei em casa, sem saber o que falar... Porque eles
fala muito dificil, e ai, eu fui no postinho do Castelinho que era
ali. Dai, encaminhou para fazer fisioterapia... (Mae da crianca
A).

Paralisia cerebral, necessidades especiais, crianga especial séo
palavras que ndo informam as familias sobre o presente e futuro de seus filhos.

Infelizmente, as respostas ou informacdes sdo vagas e imprecisas®’.

A mae da crianga D explica:

NGs mées, ndo tém aquela realidade de quando a crianga
vai... Como é que ela vai se desenvolver, como é que ela vai
crescer... Por que? Porque nem eles falam pra gente como é
que vai ser daqui a cinco anos... No caso do M, 8 anos, né?...
Entdo, o que vocé imagina?... Que a crianga vai fazer o
tratamento, vai se recuperar... E ou ndo é? E essa visdo que
vocé tem... E ai, com o tempo, vocé vai vendo que num é bem
assim... Que algumas, realmente, crescem, recupera, melhora,
e outra vao ficando de acordo com a gravidade da paralisia...
Que foi o caso do M que foi bem grave... S6 que assim: eu ndo
tinha esta visgo... (Mae da crianga D).
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O prognostico muitas vezes nao é discutido pela equipe com a familia;
a mae desta crianca relata que gostaria de ter sido informada sobre a provavel
evolugao do seu filho. Em relagdo ao prognéstico das criangas com PC, embora
muito variavel, pode ser identificado nos primeiros anos de vida. Mesmo nos

casos mais graves, ha muito que pode ser feito pela crianca e a familia.

Em algumas familias, a deficiéncia foi identificada pelos familiares,
precocemente, antes mesmo do diagnéstico médico ser discutido com os

responsaveis:

Minha mée (a av6 da crianga) percebeu na visita... (Mae da
crianga A).

- Eu percebi... 11 filhos... Eu percebi porque ela olhava
mais assim: (do lado)... Ndo era igual aos outros. Mae de 11
filhos, varios netos, eu achei alguma coisa estranha... Vocé ndo
quer aceitar, na hora... Vim embora, comentei com a minha
irmd, ndo comentei com ela nada (com a mae). Ai, esperei

mais um dia... Falei:

- Vamos esperar mais um uns dia, porque ela era ainda
muito novinha né? Ai, eu falei: marca a pediatra pra ela...
Marca a Pediatra, porque eu “to” achando que tem alguma
coisa que ndo é normal... Porque ela ndo mexia... Ai, ela pegou
e marcou... (Avo da crianga A).

Segundo Newcomb*’, apés receberem o diagndstico, os pais
apresentam diferentes necessidades de acordo com as fases de
desenvolvimento da crianca. Em uma primeira fase, pode ser observada
dificuldade para a interacao com o filho, diante do sentimento de luto pela perda
da crianga idealizada. Neste momento os profissionais devem estar disponiveis,

mostrarem-se compreensivos € facilitar a comunicacao entre os pais e a equipe.

Em seguida, os pais iniciam a percepg¢do sobre as necessidades da
crianca e melhoram seu sentimento de seguranca em relacdo aos cuidados.
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Buscam, entdo, nos profissionais, informagdes e orientacbes e necessitam
estabelecer uma relagdo de confianga. Neste momento, o envolvimento dos
pais nos programas pode ser bastante indicado, desde que as possibilidades

das familias sejam respeitadas. Esta fase é de grande relevancia nas ICF.

Surgem, entdo, questdes sobre a evolugcdo das criangas e, muitas
vezes, sobre a eficacia dos atendimentos; os pais se tornam mais criticos e
questionadores. Neste momento, os profissionais devem auxiliar os pais em
relagcdo as escolhas e, muitas vezes, aconselharem a busca de novas opinides.
E nesta fase também que a crianga pode deixar de ser o centro das atencdes e
0s pais podem voltar a demonstrar interesse por seus projetos pessoais.

Finalmente, os pais passam a descobrir suas proprias estratégias para
o enfrentamento das dificuldades e a reconhecer que as frustracdes e tristezas
sao sentimentos comuns a todas as familias. Sao capazes de alegrar-se com as
conquistas da crianca e as pessoais e também de buscar recursos na
comunidade e troca de experiéncias com outros pais. Aos profissionais, cabem
a valorizacao das decisdes e o incentivo e facilitacdo de sua inser¢ao crescente
nos varios espacos sociais.

Também para Milbrath et al.®®

, 0 momento inicial da situacdo, quando
0s pais recebem a noticia €, em geral, 0 mais dificil. Porém, observa-se que,
com o tempo, na maioria das familias, ha aceitagdo e adaptacao as condicdes

da crianca.

Entre as familias estudadas, pode-se observar que o processo de
aceitacdo é relatado por algumas maes:

Quando vocé... A senhora explicou, foi um baque na
hora. Nossa! Ai eu fui reerguendo “as poeira” e ai,... foi... (Mae
da crianca A).

Olha, assim de cara, foi uma surpresa, né? Que a gente
ndo esperava acontecer, tudo o que aconteceu, a gente
esperava uma crian¢a normal, né?... Olha, no inicio, foi dificil.
Porque é assim: ele nasce, ele passou quase quatro meses
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internado, né? Dali, eu ficava indo e voltando, indo e voltando e
assim, a gente quando trouxe, foi bem, foi assim... Mais dificil
do que a gente imaginava... E assim, foi muito dificil... Mas com
0s passar dos dias a gente foi aceitando, né? (Mae da crianga
C).

Na fala da mée da crianga C, identifica-se o luto pelo filho idealizado e
desejado. Para o processo de elaboracdo para a aceitacdo da crianca real,

muitas vezes, a presencga e 0 apoio dos profissionais sdo imprescindiveis.

Para a mae de umas das criangas, porém, a aceitacdo do diagndstico

mostra-se ainda dificil, nove anos depois:

Bom, foi muito dificil... Eu ndo acreditava... Até hoje, eu
n&o acredito nisso ai. Eu acho que nao é... Tem gente que fala:
ah ela é aleijada... Nao, ela ndo é alejjada! Hoje, ela é especial,
amanha, ndo! (Mae da crianca E).

Ainda segundo Milbrath et al.®®

, a reorganizagao interna necesséria
para a aceitacdo da crianga nao esperada depende da estrutura familiar, do seu
funcionamento e das caracteristicas individuais e da forma como a noticia foi

dada a familia.

A mée da crianca D parece considerar sua fragilidade na hora do
diagnostico, talvez pela auséncia de um companheiro:

Mas, assim, foi bem dificil... Bem complicado... Porque
eu fui descobrir, né, depois eu era mae solteira, né, eu sou mae
solteira e eu fiquei bastante assim, doente. Tive depresséao,
emagreci bastante e pra adaptacdo... Ai, quando eu descobri
dele, ai eu fiquei bastante doente... Mas logo ja fui pedindo
ajuda... (Mae da crianga D).

A incompreensao do diagnéstico e prognéstico pela familia pode levar
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ao comprometimento do processo terapéutico. Cada familia vivencia de maneira
singular o nascimento da crianga e 0s processos de adaptacdo ndo acontecem
em uma mesma velocidade. As informagfes da equipe a familia, de maneira
geral, ndo tém contribuido para o entendimento da condigdo da crianca e seu
prognostico, o que podera interferir desfavoravelmente nas expectativas dos

pais em relacao as intervengdes terapéuticasﬁg.

A equipe desempenha, portanto, papel essencial neste momento. O
fisioterapeuta deve empenhar-se em conhecer a estrutura familiar, fazer uso de
linguagem adequada ao nivel de compreenséo dos pais, capacidade de ouvir e
dialogar, facilitando, assim, a aceitagdo e o0 processo de adaptacdo a nova
situacdo®®®®, do qual, provavelmente, fara parte. Tais conhecimentos seréo
adquiridos a medida que o vinculo entre o profissional e as familias se
estabelece.

.”° o estabelecimento do vinculo entre o

De acordo com Bazon et a
profissional, a crianca e a familia pressupde a aproximagdo para a
compreensdo da crianca e toda a estrutura familiar, devendo o profissional
desenvolver o cuidado de forma personalizada e estar aberto aos

relacionamentos humanos e menos protegido pelos conhecimentos cientificos.

Os fisioterapeutas estdo presentes nas unidades de terapia intensiva,
nos acolhimentos da intervencao precoce, na fase escolar, na adolescéncia e
na transicdo para a vida adulta. Portanto, muitas vezes, a ele caberd ouvir as
necessidades da criangca e da familia, discutir estratégias, auxiliar nas buscas
de solucdes, prestar esclarecimentos, a medida que as demandas sofrem
modificagdes com o passar do tempo®’.

4.1.2 A rotina familiar

Todas as familias pesquisadas possuem uma rotina com a crianga, com
horarios estabelecidos para o despertar, a higiene, a alimentacéo e a escola.

Ela (a crianga) acorda as seis horas da manha... A vida
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dela comega as 6 da manha... Ela acorda as 6 da manha,
quando ela faz a fisioterapia de manha... Desde pequena que
ela ja pegou o ritmo das 6 da manha... Ela ndo muda mais este
horario... Ela ja escuta o sino batendo, ela ja acorda... Ela tem
que mamar as 6, né? Eu dou banho nela, arrumo ela para ir pra
escola... Dou o leite pela sonda, depois ela vai para escola
vem, ela ja vem almogada... E, depois, vai para a fisioterapia...
Assim: ndo ta corrido... (Mae da Crianga A).

A mae da crianca C descreve a rotina de sua crianga, que troca o dia
pela noite, fazendo com que os pais avancem as madrugadas com os cuidados
a ela. A rotina da criangca em nada se parece com a rotina de criangas de trés
anos de idade. Os pais por sua vez, ndo se queixam, mas observa-se um fator
de risco para o desenvolvimento de estresse, diante das noites mal dormidas.

Olha, geralmente, a gente acorda cedo por conta dele (a
crianca) que tem as ‘“fisio”, “né”? Mas ele acorda bem mais
cedo que... Cedinho pra alimentar, é o pai... (risos). E dai, o pai
ja faz o processo todo... (em relacdo a troca de fraldas e
higiene da manha). Entdo, ele (o pai) ja alimenta, troca a
fralda... Pbe, ai ja espera arrotar, pbe pra dormir de novo. Ele
dorme a manha inteirinha se... se deixar. Dai, por volta das
nove e pouquinho ele acorda, ele come um lanchinho, uma
fruta, suco. Isso antes dele tomar banho, né? Faz tudo isso e
fica nessa cadeirinha até a hora do almogo (aponta para a
cadeira adaptada que fica no canto do quarto). Come dai,
demora ali um pouco, dorme... Ai, depois, 0 mesmo processo:
fruta, suco. Ai vem, dorme de novo. Acorda ali pras seis e
pouquinho, tem a sopinha... O almoco é eu. O almo¢o sempre
é eu (a mae). O lanchinho da tarde também, o pai dele sempre
d4. Mesmo quando ele trabalha.... A gente... A noite... Tem
noite que ele ndo quer saber de dormir... Entdo, é sempre nés
dois... Ai, a noite, janta. Ai faz cerao até, tem dia que até duas,
irés horas da manha... Nao quer dormir. Ai, fica a gente é...
Fica sentado com ele, assistindo... Pée para um lado, pée pro
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outro... Ndo ta bom... Ai, é isso até amanhecer... Essa é a
rotina. (Mae da crianga B).

A fala desta mae parece traduzir a rotina massiva da familia que dura
ndo somente o dia, mas invade a noite. As atividades dos pais estdo
concentradas apenas nos cuidados com a crianga, que, aos trés anos, nao

possui atividades como brincar e ndo vai a escola.

Vou falar a rotina... (risos) NGis acorda cinco horas da
manha. Ai eu dou leite pra eles, né? Ai, depois, eu troco eles...
A, quando é seis e vinte a perua passa leva nois, deixa ndis la
na escola. Seis e meia ndis ja ta la na porta da escola. Quando
é sete horas, eu entrego o R (irmao da crianga) e o P (a
crianga) la pra professora. Enquanto isso, a professora ndo
pega ele (a crianga), eu ndo saio de la de dentro da escola...
Dai, ele vem na hora do almogo, ele vem pra casa. Ai, ele
chega, eu troco ele, dou o almogo pra ele. Depois, espero um
pouco, dou um banho. Dai, ele vai descansa, dorme. Ai,
depois, ele levanta, ndis toma o café da tarde. Ai, ndis fica la
na frente, esperando o irmdozinho dele chegar, que é o V. Ai,
depois, ndis vem ca pro fundo... Eles fica assistindo, até eu
comecgar a fazer a janta. Nois janta, assiste um pouquinho de
TV, vai dormir, pra no outro dia levantar cedo... Comega tudo
de novo... (Mae da crianga C).

Mais uma vez, a rotina descrita parece conter a repeticao de tarefas do

cuidar, ndo sendo citadas atividades de convivio social como visitas e passeios.

O que pode ser observado também, é que em todos os cuidados
descritos (alimentacdo, o banho, o transporte), seria possivel a introducdo de
orientagdes pelo fisioterapeuta que poderiam contribuir para a melhora da
funcionalidade da crianca ou facilitar a realizacdo dos cuidados com ela. E
importante salientar que tais orientagdes pouca sobrecarga trariam aos
cuidadores, uma vez que seriam incorporadas as atividade do dia a dia.
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Por outro lado, as atividades desenvolvidas nos periodos de
permanéncia na escola, poderiam ser discutidas e elaboradas por meio de
trabalho integrado entre a familia, os profissionais da escola e a equipe de
reabilitacdo. Os aspectos relacionados, principalmente, a sedestacdo e a
mobilidade devem ser objeto de discussao entre o fisioterapeuta, as familias e a

equipe escolar’"""2,

E interessante verificar que o brincar e o lazer ndo sdo descritos como
atividades da rotina, nem das criangas, nem das familias. Apenas uma das
entrevistadas incluiu o relato do brincar no dia a dia e duas citaram tais
atividades, porém, nio inseridas na rotina.

Ai ele janta e ai, depois que ele janta a R (irma) brinca
bastante com ele, pega os cadernos da escola do estado,
mostra pra ele,... Ele assiste televisdo com ela, escuta
musica... (Mae da crianca D).

Ela brinca aqui na frente com as criangas, aqui dentro... Na
cadeira e no sofazinho adaptado que nao serve mais, porque a
perna dela fica muito dobrada... Comprida... Ai, eu deixo ela
mais na cadeira... Ou ponho um tapete ou edredom no chao...
(M&e da crianga A).

Uma das maes mostra preocupagdo com o fato de a crianga querer

brincar e, muitas vezes, ndo ser capaz.

E... Poder brincar... Porque eu sinto que ele tem vontade. O
R (o irm&o) mesmo: ele da assim... Ele brinca um pouco, mas
eu sinto que ele (a crianga), ele tem essa vontade de querer
brincar... Fica olhando, ele olha muito, mas a gente tenta, né?
... (Mae da Criancga C).

Criangas brincam pelo simples prazer de brincar. A brincadeira

influencia o desenvolvimento das habilidades sociais, cognitivas, afetivas e
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fisicas da crianga e tém sido objeto de estudo dos profissionais da educacgao e
da saude’®. Carvalho™ identificou que as atividades lidicas ocorriam na rotina
diaria de sete criangas com PC. Estas eram pré-estabelecidas pelas familias e
sofriam poucas mudancgas ou variagdes dentro da rotina familiar. As atividades
incluiam ver televisao, jogos e brincadeiras de faz de conta.

As criancas deste estudo, com exceg¢ado da crianga E, apresentam
dificuldades no desenvolvimento da motricidade global, na funcionalidade dos
membros superiores e na comunicagdo que certamente interferem em suas
capacidades de iniciarem ou participarem de brincadeiras tipicas de criancas de
suas faixas etarias. Tais caracteristicas, somadas ao restrito acesso aos
espacos fisicos, falta de companheiros para brincar, pouco contato com outras
criangas, pouco acesso a brinquedos adaptados e a espagos de lazer, podem
ser considerados fatores limitantes para as atividades de brincar. No entanto, a
equipe poderia auxiliar os cuidadores na busca de solucdes para as dificuldades
encontradas, por meio de orientagcbes relacionadas as posicdes, aos tipos de
brinquedos e brincadeiras.

Os programas de intervencao terapéuticos nao foram citados pela
maioria das entrevistadas como parte da rotina. Apenas duas maes se referiram

as sessoes de fisioterapia:

Ela acorda as 6 da manha, quando ela faz a fisioterapia de
manha... (Mae da Crianca A).

Olha, geralmente, a gente acorda cedo por conta dele, que
tem as fisio, né? Mas ele acorda bem mais cedo... (Mae da
Crianca B).

Em relacdo aos exercicios ou outras orientacbes prescritas pelos
terapeutas, observou-se uma Vvariabilidade nas condutas das maes
entrevistadas, embora estas ndo tenham sido citadas como parte da rotina

diaria com a crianga.

A mae da crianca A relata que, embora receba orientagbes do

fisioterapeuta, nem sempre é capaz de segui-las, principalmente, pela
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inseguranga para sua execugao.

Assim: em casa eu ndo consigo... Segurando assim eu ndo

consigo... Eu tenho medo...( M&@e da crianca A).

Outra mae relata que as orientagdes sao repetidas em casa de forma

automatica:

...Ah, por ele em posicbes que as profissionais me ensinam.
E é assim: tudo que eles pedem pra mim fazer, eu t6 sempre
fazendo. Entao, assim, 0, fico... ja é automatico: a gente pega,
ja ta la no pezinho, ta sempre na maozinha (Mae da crianga B).

Em relacdo as atividades desenvolvidas pelos cuidadores, além dos
cuidados com a crianga, nenhuma mae possui emprego formal, embora a
maioria desempenhe alguma atividade remunerada que complementa a renda

familiar proveniente, principalmente, do BPC.

Santos®, em uma pesquisa que buscou analisar o impacto que o BPC
provocou no bem-estar nas vidas das pessoas com deficiéncia, identificou,
entre outros aspectos, que o beneficio propicia a protecao dos beneficiados e
suas familias da situagdo de vulnerabilidade social representada pela pobreza,
desemprego e emprego informal, condi¢cdes observadas neste estudo.

A mae da crianga E descreve sua rotina com a crianga e seu trabalho:

(...) Levo ela pra escola, chego; ai ja troco de roupa e vou
descer para a reciclagem... Segunda-feira, eu vou pegar
reciclagem, de terga-feira, eu desgo para reciclar; de quarta, eu
pego reciclagem, na quinta e sexta eu desco pra reciclar... De
sabado, na sexta-feira, a tarde, eu fago salgado pra vender na

feira do sabado... Se ndo, ndo da! (Mae da crianga E).
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A mée da crianga D também trabalha de maneira informal em uma das

escolas frequentadas pelo filho:

De manhé ele vai, duas vezes por semana, na escola do
Estado, de manhé; e as outras trés vezes por semana, vai na
escola particular comigo e passa o dia inteiro. Entendeu? Por
que? Porque eu trabalho nesta escolinha... Entdo, ele ta
comigo também... a escolinha é da minha irma, e entdo é uma
coisa de familia...

Apesar dos desafios, na maioria das familias entrevistadas, pode ser
observado relativo sucesso na reorganizagdo e integragdo da crianga com
preservacao da rotina familiar e integridade dos seus membros. Tais aspectos

também foram observados por Dantas, et al.®

em estudo que buscou
compreender a percep¢ao da familia em relagdo ao impacto do diagnostico de
paralisia cerebral e as estratégias de enfrentamento, realizado em uma clinica-

escola de fisioterapia na Paraiba.

Em algumas familias, identifica-se a perpetuacao de rotinas ao longo do
tempo, uma espécie de prolongamento da fase anterior do desenvolvimento da

crianga.

No caso da crianga D, 8 anos, a rotina, relatada pela méae se parece
com o dia a dia de uma crianga de menor idade: o sono vespertino, incomum

para criancas em idade escolar, é citado pela mae como habitual.

De manhézinha eu acordo... Nestes dias de frio, eu ndo
estou dando banho nele de manha... Ai, a gente vai, eu levo a
cadeira, ele vai sentado. Quando chega 14, eu ja vou direto
para a casa da minha irma, porque a escolinha é do lado... A7
eu troco ele, dou um café da manha pra ele... Ai, venho, trago
ele pra escola, agente fica la na escola até mais ou menos
umas 11h30, na hora do almoco... Ele dorme a tarde,
entendeu? Quase todos os dias ele dorme & tarde... E raro
quando ele ndo dorme... Depois, ele volta para o lanchinho da
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larde, porque todas as criangas tomam o lanchinho da tarde,
ele também toma. E ai, agente fica até umas 5h30, vem
embora, vem pra casa. Ai, eu dou o banho, ja vou preparando
“a janta”, porque ele ndo fica sem jantar de jeito nenhum...
(Risos) (Mae da crianca D).

Na pesquisa, ndo foram identificados relatos de comprometimento da
saude das maes relacionados aos cuidados com as criancas. Porém, um estudo

realizado por Byrne et al.”®

, que avaliou o estado de saude de cuidadores de
criangas com PC na Irlanda, concluiu que este é pior nos cuidadores, quando
comparado ao da populagdo em geral. Neste caso, a saude mental das
cuidadoras mulheres se apresentou mais comprometida, em razdo do longo
periodo de tempo dedicado aos cuidados da crianga. No estudo, foi observado
ainda, que o grau de funcdo motora da crianca (avaliado pela GMFCS),

entretanto, nao influenciou o estado geral de salde dos cuidadores.

Pode ser observado, pela descricdo das rotinas dos cuidadores, que as
atividades estao restritas, principalmente, ao ambiente familiar. Nao ha relatos
de visitas, passeios ou viagens ou atividades pessoais de lazer ou cuidado.

O unico dia que a gente tem de sossego pra descansar € o
domingo... Quando ndo quebra o carro...(Risos) (Mae da

Crianga E).

Rentinck et al.”® encontraram que, entre familias de criancas com PC,
45% delas estavam voltadas para atividades da propria familia ou as atividades
pessoais (65%); isto é, ndo foram relatados momentos compartiihados com
outros membros da comunidade, além dos familiares. A restricao das atividades
na prépria familia, segundo os autores, parece se acentuar a medida que as
criancas tornam-se mais velhas.

Glenn et al.”’

identificaram uma variabilidade no grau de estresse entre
maes inglesas de criancas com PC, menores que quatro anos, e verificaram

que os maiores indices estavam relacionados ao sentimento de isolamento, a
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restricdo de papéis, a falta de apoio do conjuge e a dificuldade de adaptacéo da
familia a criangca com alta exigéncia de cuidados ou com deficiéncia cognitiva.
Durante as entrevistas realizadas pelo pesquisador ndo houve relatos ou
queixas de ansiedade, depressao ou estresse, que pudessem ser considerados

decorrentes, exclusivamente, do fato da crianca ter uma deficiéncia.

Ditz et al.”® (p.1), encontraram nos relatos de maes de filhos sem
deficiéncia, de baixa renda, uma “rotina de vida cansativa, falta de lazer e
autonomia pessoal restrita’, muito semelhante as das entrevistadas neste
estudo.

Hoga et al.” em um estudo transcultural, identificaram entre mulheres
de baixa renda brasileiras e chilenas, sentimentos positivos que coexistem com
0s negativos “decorrentes dos aborrecimentos ocasionados com ardua rotina
diaria”. Os sentimentos identificados foram: sensagcdo de infelicidade,
frustracdo, estresse em consequéncia do cansago fisico, resignacao, opressao
e humilhag&o por necessitarem de ajuda de terceiros.

A carga de frustracdes e os sacrificios impostos, embora identificada
por algumas das maes entrevistadas neste trabalho, parece mais relacionada
as demais condicdes as quais as familias estdo expostas (socioecondmica, por
exemplo), do que a presenga de uma crianga com deficiéncia.

4.1.3 Fatores de risco e protecao

E necessario que os profissionais envolvidos nos cuidados centrados
na familia conhecam como e onde as familias buscam apoio para o

enfrentamento das exigéncias diarias.

Durante o desenvolvimento desta pesquisa foram identificados
possiveis fatores de protecdo em todos os sistemas descritos pela teoria
bioecoldgica.

A maioria das familias entrevistadas recebe suporte social quase que
exclusivamente do microssistema e mesossistema, vindos, principalmente dos

familiares: pais, irméaos, avés, tias, primos e namorado, sendo as mulheres as
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figuras mais citadas.

No caso da crianga A, os membros da familia estendida participam de

muitos cuidados com a crianca, conforme descreve a mae:

Minhas irmas... Dar banho, todo mundo sabe... A
gente... Cada um faz um pouco... Quando estava no nariz (a
sonda de alimentagéo que a crianga usou) todo mundo sabia...
Minha mée que tem mais medo... Na hora da comida, as
criangas que segurava a vasilha, ja corre lavar a mgo... Todo
mundo quer ajudar... Da o hordrio da alimentagdo dela, eles

lavam a mdo bem, pra ajudar... Pegam a seringa...

Minha tia... (responde quando se pergunta quem é a
pessoa que mais ajuda). Mora Ia no CDHU de Sao Matinho,
perto do Sdo Marcos... Quando eu to muito cansada, a A vai
pra I, fica la com ela... Estes dias a A ficou Ia, ela cuida. (Mae
da crianca A).

Nenhuma das familias relatou poder contar com vizinhos ou outros
membros da comunidade para os cuidados com a crianga, 0 que poderia ser
identificado como um fator de risco, relacionado ao mesossistema. As

entrevistadas relatam:

A minha tia, que mora aqui na rua sete, né? Ela me
ajuda muito, assim, dessa parte ai, de eu precisar. A minha tia
Nené, que mora no Jardim Miranda. Ali, que ela também me
ajuda se eu precisar, né? Da uma forga pra mim. E minha irma,
a mais novinha. Ela me ajuda também... (M&e da crianga C).

Na maioria das vezes, eu conto com a minha irma, com
as minhas irmas, com o meu pai... Minha mae faleceu faz

pouco tempo também: faz um ano. Ela sempre me ajudou, mas
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agora,... (Siléncio) Estou sem ela... E, conto bastante com o
meu noivo; ele ajuda bastante, principalmente, quando ele esta
trabalhando a noite, ele ajuda bastante durante o dia... (Mae da

crianga D).

O microssistema das familias parece apresentar fatores de risco pouco
significativos: a escolaridade, pequeno empoderamento dos componentes
relacionado ao poder de decisées em relagcdo desenvolvimento das criancas,
conforme pode ser observado na fala da mae da crianca C, quando questionada
sobre sua participacao nas tomadas de decisdo em relagao as terapias:

Ah... Porque é assim... Nao sei se é porque ela sempre me
falava assim... Olha: faz isso, faz aquilo... Entdo eu achei, achei

N

que elas ndo ia da tanta importancia... (referindo-se a sua
opinido) Entendeu? Entdo, o meu medo é assim... Ai nessa
parte, a gente ndo pode fazer nada, ndo pode... NGo pode

ajudar, ndo pode nada...

A restrita participagdo das familias entrevistadas na comunidade pode
ser identificada como um fator de risco.

.8 concluiram apés uma pesquisa desenvolvida na cidade de

Oliver et a
Sao Paulo, que os lagos sociais servem também de suporte para projetos de
vida particulares, revelando que trocas sociais e afetivas reconstroem
possibilidades de vida entre familiares de pessoas com deficiéncia. No estudo,
as autoras concluiram sobre a importancia de propostas que busquem articular
a integracdo sécio-familiar e de pessoas com deficiéncia, com o objetivo de
minimizar a vulnerabilidade das familias e melhorar a sociabilidade com

consequente diminui¢cdo da exclusdo social.

Assim como Bittencourt et al.*’, em nossa pesquisa, identificou-se que
a solidariedade entre vizinhos €, atualmente, rara. O relato da méae identifica a
dificuldade de se contar com alguém fora da familia:
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Pra cuidar da E, é como eu falei: a T (irma), o J,
priminho dela, ajuda bastante, a A (outra irma), que cuida bem,
meu marido, eu... Além da familia?... Siléncio... Ninguém...
Siléncio... Porque ninguém vai pegar pra levar no banheiro,
ninguém vai ter a paciéncia de... Quando ela falar: - Fulana, eu
quero agua, ninguém vai ter paciéncia pra ficar trazendo

dgua... Siléncio... (Mae da crianga E).

Para Vaitsman e Andrade®, os processos macros sociais das
sociedades modernas tém criado nos individuos, uma sensagdo de estarem
fora da rede social. O isolamento agrava as condi¢gdes das familias, o estresse
e dificulta os processos de adaptacdo, mesmo entre familias que ndo possuem
criancas com deficiéncia.

As redes formais de suporte social (equipes de salde, agentes sociais
e escola), que constituem também o mesossistema da crianga, poderiam ser
agentes facilitadores e articuladores para a criacdo de propostas de formacéao
de redes informais, nas quais o auxilio mutuo e a socializagdo das dificuldades
e solugdes contribuiriam para o desenvolvimento das criancas e suas familias.
Neste sentido, sdo recentes as politicas publicas sociais nacionais que vém ao
encontro destas possibilidades.

A equipe de intervengdo, embora ndo lembrada, neste estudo, pelas
participantes como uma rede de apoio aos cuidados, é reconhecida como fonte
de informagdes para que as familias possam cuidar melhor das criangas. Tais
cuidados, entretanto, estdo relacionados, principalmente aos aspectos

relacionados as condigbes trabalhadas nas sessdes de terapia:

Os profissionais me ensinam. E é assim, tudo que eles
pedem pra eu fazer, eu “to” sempre fazendo. Entao, assim, 6,
fico... Ja é automatico: a gente pega, ja ta la no pezinho, ta
sempre na maozinha (Mae da crianca B).

Segundo Trivette e Dunst®', os programas de apoio parental baseados
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na comunidade sdo uma abordagem capaz de melhorar a capacidade dos pais
para apoiarem o desenvolvimento de seus filhos, por meio de varias atividades
como aulas e apoio individualizado para busca de recursos. Pais que participam
deste tipo de programa tendem a sentir-se mais seguros e capazes de
desempenhar praticas parentais que repercutem positivamente no
desenvolvimento de seus filhos. Portanto, propor ou facilitar o acesso das
familias a programas de apoio na comunidade dever ser mais um papel a ser

desempenhado pela equipe.

Acdes estatais atingem o microssistema familiar exercendo influéncia
sobre as situagdes de vulnerabilidade®. Em relagdo, portanto, aos aspectos do
exossistema analisados, foram identificados que a situacdo de empregabilidade
dos cuidadores, a situagcdo econdmica familiar e suas consequéncias em
relagdo as moradias e condicbes de acessibilidade de bens necessarios ao
desenvolvimento da crianca podem ser consideradas fatores de risco,
compensados, no entanto, embora de maneira ainda rudimentar, pelas recentes

politicas publicas nas areas sociais, da saude e habitacao.

Neste contexto, o BPC e as politicas de acesso a saude, tecnologia de
assisténcia e transporte vém contribuir para minimizar a vulnerabilidade das

familias participantes.

Ainda como integrante do macrossistema, a religiosidade, como fator de
enfrentamento em varias situagcdes de salde, tem sido objeto de estudo de
véarios autores e é apontada como importante no processo de resiliéncia e apoio

emocional®?%,

Nesta pesquisa a religiosidade apareceu nos depoimentos de algumas
das entrevistadas:

Assim 0, o processo dele (de melhora) deu nossa, um
pulo! Mas gracas a Deus deu certo. Eu t6 confiante, que
falta bem pouco pra... Pra mim... Pra Deus dar a minha

quiser, ele vai ter uma familia dele... Eles vdo me da

7z

muita alegria. Meu sonho é esse sim. Dele ser feliz...
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(M&e da crianca C).

Porque, quem sabe, Deus, amanhd, pode fazer um
milagre na vida dela e por ela de pé? Té esperando isto
ai. Quem espera e tem fé em Deus, sempre alcanga...

(M&e da crianca E).

Para a equipe, o conhecimento e 0 respeito as crencas familiares
representam aspectos relevantes nas ICF, uma vez que estas constituem,
também, importante fator de enfrentamento das familias aos desafios do dia a
dia.

4.1.4 A Fisioterapia

A fisioterapia é, ao lado da fonoaudiologia e a terapia ocupacional, uma
das mais indicadas intervencdes para as criangas com PC.

Para Onney e Wright®

0s principais objetivos terapéuticos da
fisioterapia na PC sdo: a educacgao das familias, a facilitacdo dos cuidados e a

promocao de experiéncias sensoriomotoras e habilidades.

Desta maneira, desde muito cedo as familias tém contato com esta
especialidade e nela depositam esperancas, principalmente, relacionadas a
capacidade deambulatéria da crianca. Muitas vezes, nos servicos de
reabilitacdo do SUS, depois dos atendimentos médicos, o fisioterapeuta é o
profissional que deve prosseguir ao acolhimento das familias, ouvindo-as,
prestando esclarecimentos e dando informagdes.

Neste trabalho, foi solicitado as entrevistadas, que falassem sobre a
fisioterapia de seus filhos.

Foram identificados aspectos relacionados a valorizacdo das
intervencdes, as orientagcdes dadas aos cuidadores pelos profissionais, aos
papéis desempenhados pela familia na determinagéo de metas terapéuticas e o
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sentimento das familias diante da alta terapéutica.

4.1.4.1 Valorizacao

A Fisioterapia comeca a fazer parte das vidas das familias e da
crianca, muitas vezes, poucas horas apdés o nascimento da crianca com PC,
ainda na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. Os atendimentos
ambulatoriais das criancas deste estudo tiveram inicio poucas semanas apos o
diagnéstico e as maes atribuem as transformagbes observadas no

desenvolvimento da crianga as sessoes de fisioterapia.

No comeco, eu tive um pouco de dificuldade... Que ela (a
crianga) era assim: bem pequenininha dificil de carregar e de
cuidar. Depois, foi melhorando bastante... E a fisioterapia
ajudou bastante... Que ela ndo mexia, ficava sO parada, e
ajudou bastante... Ela ndo mexia a perna, ndo mexia nada,
nada, nada, nada... Ela ficava fixada sé num lugar... (Mae da
crianga A).

Olha... Assim, tudo que ele tem hoje, é da fisio, é da PUC...
Assim: em termos de fisio, ele ganhou, assim... Cem por cento,
do que ele... Recuperou bastante, né? Tanto &, que antes ele
ndo abria a perninha, era cruzada o tempo todo, a maozinha
n&o abria, e ele, tem hora que ele deixa fechada, né? ...Mas ele
abre, entra ar. E assim, eu tive apoio. Gragas a Deus até hoje
ta sendo dtimo, né? (Mae da crianca B).

Para as entrevistadas, as sessdes de Fisioterapia sdo consideradas de
grande importancia. As maes apreciam observar seus filhos em posturas e
posicdes semelhantes aquelas vistas em criancas tipicas e, para elas, as
aquisicoes identificadas no desenvolvimento de seus filhos se devem,
essencialmente, as terapias.
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Mudou porque ela se movimenta... Ela ndo mexia nada...
Ela mudou bastante... Melhorou, mas... Ta quase pra
melhorar... Ter o controle... Que a A vai ficar esperta... Que ela
ficar em pé... (Mae da crianga A).

4.1.4.2 As orientacoes

Orientacbes aos cuidadores, relacionadas aos cuidados e treinamento
funcional da crianga em seus ambientes naturais, sdo essenciais na intervengao
fisioterapéutica centrada na familia e nas atuais propostas de intervencéo

contextualizadas.

As maes, quando questionadas sobre as orientacbes dadas pelos
profissionais em relacdo aos cuidados e treinamento das criangas no ambiente
domiciliar, revelam diversos fatores envolvidos nestas praticas: confianca,

inseguranca e avaliacdo sobre a qualidade das orientacdes.

Algumas maes reconhecem, valorizam e evidenciam a incorporacéo e
assimilagdo das orientacoes:

z

Entdo, a fisio é assim: pra mim foi uma escola. Foi e
sempre sera uma escola, né? Porque foi através dela que eu
aprendi a fazer os movimentos nele... A por ele em posicées
que as profissionais me ensinam. E é assim, tudo que eles
pedem pra eu fazer, eu “to” sempre fazendo. (...) Entdo, pra
mim, é uma grande escola... Se ndo fosse a fisio, eu acho que
ele ndo estaria onde ele ta hoje. Entéo, tudo que ele tem,
gracas a fisio. ...(Mae da crianga B).

As orientacbes também sdo consideradas bésicas para o
desenvolvimento de habilidades ou cuidados com a crianga:

E na fisio € a que a gente mais tem... Na fisio, a gente tem
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mais liberdade de estar falando... Por que? Porque a
preocupagdo maior da maioria das maes é a fisio... E a parte
que a crianga ta crescendo, e vocé ndo sabendo o que fazer
com ela... Entao, a fisio é a parte que a gente mais fica no pé:
mas eu nao sei isso, eu ndo sei aquilo... Como que eu faco pra
sentar? Porque o posicionamento, se a crianga ndo ta bem
posicionada, ele ndo ta bem... Entdo, o posicionamento ajuda
em tudo: ajuda tanto na parte de comer, na alimentagéo... E ou
nédo é? Na parte do banho, na parte de tudo... Na qualidade de
vida dele... (M&e da crianga D).

Os fisioterapeutas, como reconhecido pela mae, tém importante papel
no treinamento das habilidades da vida de diaria, pois sdo especialistas em

posicionamento, transferéncias, fungcdo motora e tecnologia assistiva®®.

Embora valorizadas, nem sempre as orientacées sdo seguidas. Ha
relatos de dificuldade para a execucdo das orientacdes propostas, como o da
mae da crianca A. Neste caso, a cuidadora refere medo e inseguranga para

realizar as atividades.

Assim: em casa, eu ndo consigo... Segurando assim eu ndo
consigo... Eu tenho medo... Tenho mais dificuldade, eu até
ponho, mas eu tenho medo... Eu tento, ela fica... Eu seguro na
cintura dela, ela fica... Mas, ela cansa... E cai. (Mae da crianga
A).

A mae da crianca D faz algumas criticas relativas as orientagdes dadas,
enquanto o atendimento a crianca era realizado de forma individual.
Atualmente, a crianga frequenta um grupo de orienta¢des e, neste grupo a mae

considera que as orientacdes sao mais eficazes, porém, tardias.

E ai, o que acontece? Acabou luxando o quadril, € ou ndo
é? Por falta de... Eu acho que foi mais por falta de orientagdo

mesmo:
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- Olha A, fique de olho no quadril dele, vire ele para este

lado, posiciona deste lado...

E o que eu falei pra vocé: antes, a gente ndo enxergava,
porque n&o tinha... Ndo era um grupo de orientagdo... Hoje em
dia, jamais eu deixo o M. virado pra este lado, porque eu sei
que este lado esta prejudicando ele... Entao, a orientagdo que
eu tenho é pra ta invertendo o quadril dele... Mas, esperou
luxar?...Eu ndo quero que chegue aqui e fale: o brago dele
atrofiou... Nao! Vamos trabalhar antes que atrofie? Vamos
fazer antes que luxe?... Entendeu? Este é o meu objetivo; é o

que eu estou mais pegando no pé Ia...

Sari e Marcon®” investigaram a participagdo dos pais de criancas com
PC no processo de reabilitagdo de seus filhos. A participacdo incluia a
realizagdo de exercicios e atividades para a estimulacdo global do
desenvolvimento, de acordo com as orienta¢gdes do fisioterapeuta. A maioria
dos pais referiu realizar as atividades e identificou como dificuldades a falta de
tempo e/ou a n&o aceitacdo da atividade por parte da crianca. As criancas eram
estimuladas duas ou trés vezes por semana, frequentemente, a noite.

Os programas atuais de intervencdo propdem a integracdo do
treinamento das habilidades durante todo o dia, por meio de modificagées no
ambiente (acessibilidade, tecnologia assistiva) e na tarefa a ser desempenhada
pela crianca, dentro dos variados contextos (escola, casa, lazer) e,
preferencialmente, nos ambientes naturais.

O treinamento de levantar e sentar-se em uma cadeira, por exemplo,
deve ser feito todas as vezes que a crianga precisa levantar ou sentar-se na
cadeira, do sofa ou da cama. A deambulacdo sera treinada sempre que a
crianca tiver que deslocar-se de um lugar para outro. O equilibrio em
sedestacao sera praticado durante todas as atividades diarias realizadas nesta
posicdo. A preservacdo das amplitudes de movimento das articulagdes é
garantida pelo posicionamento da crianca durante todo o dia e a manutencéo da
forca muscular, praticada, preferencialmente, durante as fungcbes que a crianga
realizar. As habilidades de relevancia para a crianca e a familia, portanto, sao
treinadas durante a execugdo das atividades diarias, ndo havendo a
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necessidade de um “momento especial’ para a realizacdo dos exercicios ou

para a estimulacao®'.

Chiarello et al.?® realizaram um estudo, por meio da Medida Canadense
de Desempenho Funcional, que buscou identificar as prioridades das familias
em relagdo as atividades e participacao para criangas com PC e determinar se
a idade das criancas e o nivel GMFCS interferiam nas metas. De acordo com os
resultados, foram encontradas diferencas nas expectativas das familias de
acordo com a idade e o GMFCS. Familias de criangcas menores de 12 anos e
aquelas com criangas com nivel lll; IV e V, como em nossa pesquisa,
apresentaram como prioridades para suas criancas a independéncia nas
atividades de vida diaria.

A mae da crianga E comenta sobre os ganhos da filha e comemora o
grau de independéncia conquistado até agora:

Mudou muita coisa! Ela ndo sentava sozinha; hoje ela senta
sozinha... Se vocé colocar ela no chao ela vai mexer nos DVDs
e ndo precisa mais colocar encosto... Ela ndo se alimentava
sozinha, ndo pegava um garfo, hoje ela pega sozinha... Se
vocé por ela de pé e segurar, ela quase fical Antes, ela ndo
fazia isto... Ela era muita molinha...

Nos relatos das participantes, no entanto, identificou-se que as
orientagdes recebidas incluem modificagdes ou agdes voltadas, essencialmente
para a crianca:

Eu acho boas (as orientagbes dadas pela Fisioterapia )...
Assim: s6 ponho as perninhas dela assim pra num ficar muito
juntas, minha mée pée pra ela dormir almofadinha no meio das

pernas, pra num ficar muito junto... (Mae da crianga A).

Ai, eu pergunto pras meninas (referindo-se as alunas de
fisioterapia) como é que eu tenho que fazer em casa, como que
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ele tem que ta sentando... Elas tdo sempre passando, né? Que
vao me passando posigcées diferentes. Que eu tenho que estar
mais, né?... Pegando aqui no ombrinho. Entéao é assim, sempre
tem uma... Nao é sempre, né? Eu vejo 14, que eles tao fazendo
super bem. (Mae da crianca B).

A mae da crianca D, porém, buscou e recebeu orientagdes para
modificagdes no ambiente que permitissem melhorar o cuidado com a crianga.
Uma cadeira e uma banheira adaptada melhoraram as condi¢cdes da crianca e
facilitaram o trabalho da cuidadora.

Na escola do Estado, tem uma cadeira dele la... ... Tem uma
la em cima, que ta toda desadaptada, que a Casa da Crianca
ta fornecendo verba pra adaptar ela, pra ela ir pra escola, pra
vim aquela de la pra ca, pra gente vé se consegue trocar para
outra ficar aqui em cima... (...)

Chama atencéao o relato positivo da mae que identifica as modificacbes
realizadas no ambiente como importantes para os cuidados da crianga,
contribuindo para redugéo do estresse vivido no momento do banho.

O banho é na banheira adaptada que eles deram... E
tranquilo... Tem o apoio de cabega, que eles adaptaram, tem
um antiderrapante pra ele ndo escorregar... Tranquilo, assim: o
M cruza muito as pernas... E tranquila a parte do banho, mas
ele se meche demais, e fica toda hora se entortando... E bem
tranquilo, na parte do banho; as adaptagcbes estdo perfeitas...
Demorou... Nao vou dizer que... Antigamente ele tomava banho
no colo. De uns dois anos pra ca que eu consegui a banheira...
(Mae da crianca D).
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4.1.4.3 Participacao nas decisoes

Foi investigada a participacao das familias nas sessdes de fisioterapia
em relacdo a identificacdo dos objetivos terapéuticos e as tomadas de decisoes.
Constatou-se pouca ou nenhuma participagdo, conforme pode ser observado

nos relatos:

Né&o. Nao entro. Eu, eu ndo sei o que... 0 que acontece la
dentro. SO sei que elas falam pra mim: ai, tem que fazer isso,
tem que fazer aquilo. Num vejo... (se referindo ao fato de nédo
assistir as terapias) (Mae da crianca C).

E as vezes eu vou com a expectativa de eles fazerem uma
coisa e eles fazem outra... Eu ndo vejo ninguém fazer
alongamento na perninha dela, muito pelo contrario... Trabalhar
esta marcha para ela ficar em pé. Mas, pra isto, eles precisam
de um tutor.. E, um tutor, eu ndo tenho condicbes de
comprar... (Mae da crianca E).

As politicas nacionais voltadas as pessoas com deficiéncia preveem o
fornecimento de odrteses pelo SUS. No entanto, nem sempre a demanda é
atendida e, neste caso, as familias devem arcar com os custos dos
equipamentos, como no caso da mae da crianga E, que nao dispde de recursos
para a aquisicdo de um tutor.

A mae da crianga D mostra-se participativa:

Eu sou uma pessoa chata e eu peguei bastante no pé, Ia...
Entendeu? Porque eu estava ficando muito perdida na minha
casa e o M com este quadril luxado, bastante perigoso de ficar
mexendo e ele se machucar, e ai eu comecei a ficar muito no
pé, muito, mesmo... Ai, eu fiquei ‘enchendo o saco” das
menina: que elas tinham que mostrar pra gente, que elas
tinham que vim aqui em casa, que em casa era diferente, ai
elas vieram, viram o meu banheiro... Falei:
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- O, vocés ndo sabem como é na casa da gente, entendeu?
Como a gente da comida, se ta dando certo, se ta dando
errado... Entdo assim: ai elas vieram, deram uma olhada... Tem
dificuldade ainda? Claro que tem, com certeza! E dificil? Muito!
Porque eles vao tendo mudancas também...

Nesta fala identifica-se a necessidade sentida pela mae de que a
equipe a auxilie na busca de estratégias que amenizem as dificuldades
encontradas no dia a dia com a criangca. A identificacdo de metas de
intervencao pela familia, a visita a casa e observacao das atividades rotineiras
nos ambientes naturais da crianga, embora constitua, nos novos modelos de
intervencdo centrados na familia, uma pratica®®, sdo consideradas pela mae
como resultado de suas caracteristicas pessoais: ser uma pessoa “chata”, que
‘pega muito no pé” dos terapeutas e, portanto, inadequadas. Entretanto, a
participacdo da familia nas tomadas de decisbes se faz essencial. Por outro
lado, a troca entre os cuidadores e o0s profissionais tende a favorecer o

aprendizado mutuo.

O conhecimento das prioridades das familias e das criangas por parte
do fisioterapeuta tem importantes implicacées no planejamento terapéutico e se
constitui no ndcleo central da proposta centrada na familia.

4.1.4.4 A alta

Para a equipe, a alta da crianga com PC da fisioterapia constitui uma
etapa repleta de desafios, assim como para os pais, que referem o0 momento de

desligamento da equipe como um momento de angustia e sofrimento®°.

Entre as familias entrevistadas apenas a crianga D, ja ndo recebe
atendimento individual da equipe multidisciplinar na instituicdo. Ap6s o
desligamento, participa das sessdes de atendimento em grupo, destinada a
orientagdes. A mae relata como foi o processo de mudanca:

Ele néo faz mais tratamento individual... Ele faz em grupo.
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Tem um grupo, as mées entram, e elas vdo mexendo, vao
mostrando pra gente como € que faz, e a gente vai trabalhando

em casa...

Assim: no comeco foi bastante dificil pra gente. Té falando
em geral das maes. Foi assim, mais complicado... Porque vocé
espera muito que eles (os terapeutas) fagam. E ou ndo é?
Entao, é assim: Espera ai: eu vou fazer?...Mas eu ndo sei se
eu to fazendo certo? E ou ndo é? Ndo sei se estou fazendo

certo?

A méae da crianga D, além de participar do grupo de orientagdes,

buscou em outra instituicdo, a continuidade do cuidado individual e explica:

Por qué? Porque ele t4 crescendo bastante... E ou ndo é?
Mais pelo quadril, mesmo. Para que ele ndo luxe o quadril,
entendeu? ...E eu quero saber de pessoas mais novas, de
mudancas novas, pra ver se, realmente,... Vocé nao pode ficar
s6 ali, também... Entendeu?Recebendo aquele tipo de
orientagdo, ali... E eu quero saber de gente nova, pra ver se
tem alguma coisa que faca com que ajude... E ou ndo é?

A mae esta disposta a buscar novas orientagdes que possam melhorar
as condicGes da crianca, mesmo que esta tenha recebido alta das sessdes

individuais e esteja participando do grupo de orientagées.

O que se verifica é que os critérios de alta ndo estdo bem estabelecidos
pela maioria dos servigos de intervencdo que atuam com criangas com PC e,

portanto, ndo sao discutidos previamente com os cuidadores®®°.

Além disso, durante as varias fases do desenvolvimento, a crianca
necessitara de agdes e cuidados diversificados, e, portanto, a familia devera
estar preparada para tais mudancas. Do periodo de intervengéo inicial (ou
precoce) a vida adulta, a atuagao do fisioterapeuta e da equipe podera variar de
acordo com grau de comprometimento da crianga e suas caracteristicas, com

as particularidades das familias e seus membros, com as redes de apoio social

116



com as quais as familias podem contar e com as politicas publicas voltadas

para a pessoa com deficiéncia, entre outras.

Atualmente, em relacao a fisioterapia, tem sido proposta a utilizagdo do
GMFCS, associado a outras escalas de desenvolvimento como o Inventario de
Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI) e a: Medida da Fungao Motora

Grossa (GMFM) para a identificagdo do momento da alta.

O PEDI informa sobre o desempenho funcional e o grau de
independéncia nas areas de autocuidado, mobilidade e funcdo social, de

criancas na faixa etdria entre seis meses e sete anos e meio de idade®’.

O GMFM documenta as mudangas longitudinais na fungcdo motora
grossa em criancas com PC, informando a quantidade de atividades motoras

que estas criancas sdo capazes de executar®%.

A utilizagdo das curvas de desenvolvimento motor pode contribuir para
a decisdo da alta terapéutica de criangas com PC, embora, mesmo apéds ter
atingido o platé das referidas curvas, as criangas e suas familias continuem a

necessitar de intervengdes por parte da equipe de reabilitagéo.

Estes sdo, portanto, instrumentos Uteis para a identificacdo das metas
terapéuticas, avaliacdo da evolucdo das criancas em relacdo as habilidades
funcionais, ao progresso do desempenho motor e também para a previsdao do
prognostico e determinacdo da alta terapéutica. Duas condicbes podem
determinar a alta da crianga: a criancga ter atingido a pontuagdo maxima dentro
do seu potencial ou a nao evolugdo em um periodo determinado pela equipe € a
familia, apds avaliacdo das possiveis causas da nao evolugdo. Para a alta, no
entanto, é imprescindivel a existéncia de programas de suporte para as
familias, seja por meio de programas de atividade fisica adaptada, grupos de
orientacdes e seguimento e projetos interssetoriais que garantam a participacéo
das familias na comunidade e apoio continuo para esta crianca, até a vida

adulta ou velhice.

Além disso, a preocupacdo com a insercao social das criangas e suas
familias deve ser preocupacao da equipe, desde a admissao, o que certamente
contribuird para que nao seja criada uma relacdo de dependéncia entre a

equipe e as familias. O momento da alta pode ser transformado em um
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momento de novas metas e conquistas.

4.1.4.5 Expectativas em relacao ao futuro dos filhos

As expectativas das familias em relacdo ao futuro das criangas foram,
na maioria das vezes, pouco realistas e estavam relacionadas a normalidade da
crianca: vislumbram-se a deambulacdo e a fala. Nao parece facil a nenhuma
mae imaginar o futuro das criancas. As falas sdo sempre impregnadas de
emocao e lacunas: dizem o que esperam, mas nao ha conviccdo em relacao ao

futuro idealizado.

Ah,... O futuro que eu penso dele é ver ele andar, ver ele
falar... Assim: tudo de bom dele... Siléncio... (@ mae se

emociona e deixa cair algumas lagrimas) (Mae da crianca B)

87
l.

Também no estudo de Chiarello et al.®" a mobilidade foi apontada

como prioridade por 61,2% das familias pesquisadas.

A mae da crianca E delega aos profissionais a responsabilidade da

capacidade deambulatoria da crianga:

Eu falo: minha expectativa é ver a S. andando... Eu espero
que vocés fagam que ela consiga andar... E eles (0s alunos da
Universidade) vao trabalhar, né?

Observa-se nesta fala, que a familia deposita nas maos dos terapeutas
a responsabilidade da evolugdo da crianga. No entanto, as atividades
domiciliares por muitas horas, tendem a ter maior impacto no desenvolvimento
das criancas do que as duas ou trés horas semanais de terapia. Além disto, as
caracteristicas pessoais da crianga como motivagdo e personalidade sao

igualmente importantes como fatores de influéncia nos resultados alcangados.
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A familia conta ainda, no futuro, com a crianga como um membro

produtivo da familia e nega a deficiéncia da filha:

Eu vejo “ela” trabalhando, com ou sem cadeira de rodas, eu
vejo “ela” trabalhando. Porque hoje, ndo tem como vocé ficar
parado... Com as possibilidades que ela tem, ou as
impossibilidades... Eu vejo nela uma crianga normal... Ta
certo? Eu ndo imponho nada... Tem gente que fala: a ela é
aleijada... Nao ela nao é aleijada! (Mae da crianga E).

Um estudo realizado por Wiart et al.? para identificar as expectativas
dos pais de criangcas com PC em relacdo a terapia ocupacional e a fisioterapia
revelou como principais anseios: 0 movimento como meio para 0O Sucesso
funcional, a saude fisica e a atividade fisica como metas importantes das
intervencdes; levar uma vida feliz e satisfatéria e a aceitagcdo dos filhos pelos
outros e compartilhar com os terapeutas, papéis e responsabilidades na
definicdo dos objetivos. No estudo, as habilidades funcionais foram mais
valorizadas pelos pais, que o padrdo normal de movimento, embora esta fosse
uma das metas dos terapeutas envolvidos na pesquisa.

Entre as entrevistadas deste trabalho foram identificadas também como
expectativas: a felicidade, o trabalho, a constituicdo de uma nova familia, nao
relacionadas, especificamente, a normalidade da crianga.

Ah... O P, penso... D’ele fazer faculdade, eu ndo sei, né?
Porque eu ndo posso falar que... Vai dar pra gente, ‘pra” eles
fazer faculdade (referindo as condi¢cdes econdmicas). Mas eu
penso assim: no P terminar o estudo dele, se formar. Ser
alguém assim... E mais... E ele poder ter uma familia dele,
Deus quiser, ele vai ter uma familia dele... Eles vao me da
muita alegria. Meu sonho é esse, sim. Dele ser feliz... Assim,
dessa parte... (Breve siléncio) (Mae da crianca C).
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As expectativas desta mae podem ser consideradas pouco realistas,
porém, ndo sao impossiveis. No caso da crianca C, 0 acesso as tecnologias de
assisténcia disponiveis contribuiria para uma participacdo mais efetiva da

crianga na escola e, talvez, no futuro, no mundo do trabalho.

A mae da criangca D, em um trecho da entrevista fala sobre o
progndéstico do filho com aparente clareza:

Agora, a visdo que eu tenho hoje, é o que? Que o M tem
uma grande paralisia, que ele tem minimas possibilidades de
andar, de falar, de se desenvolver... Por que? Porque é uma
paralisia bem grave. SO que assim: a gente espera que
melhore, que os tratamentos sempre fagam com que melhore...

Entdo, essa € a visdo que eu tenho mais agora...

No entanto, quando solicitada a falar sobre suas expectativas em
relagdo ao futuro da crianca, responde:

Ah! Ndo da pra imaginar... Risos... Eu prefiro viver o
presente... Risos... Porque, claro, eu quero que ele melhore
tudo, mas ndo da... S6 vivendo mesmo pra saber, entendeu?
(Mae da crianca D).

O progndstico real é sempre muito dificil de ser aceito; a esperanga da
melhora constante esta presente em todas as familias.

Hoje, ela é especial, amanha, ndo! (Mae da crianca E).

Identifica-se certo grau de desconhecimento das familias sobre a
condicdo da PC. Para Trivette e Dunst®', os conhecimentos e competéncias de
praticas parentais sdo adquiridos e reforcados em fungdo da ajuda e da

assisténcia fornecidas pelos membros da rede social formal e informal.

120



De acordo a Declaragdo de Santa Fé*, o repasse de informagéo e a
promocdo do conhecimento constituem valiosos instrumentos para a
participacdo e as mudancas dos estilos de vida nas comunidades. Também na
Declaragdo de Jacarta, sobre a promocdo de Saude para o século XXI* o
acesso a informacao em saude foi considerado essencial para a obtencao de
participacao eficaz e direito a voz das pessoas e das comunidades.

O conhecimento, portanto, sobre a PC, as varias abordagens de
intervencao e as politicas publicas resultariam em maior empoderamento destas
familias para participagdo nas tomadas de decisdo e escolhas relacionadas ao

desenvolvimento de seus filhos.
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5. Consideracoes Finais
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A partir dos conhecimentos atuais sobre PC, das novas abordagens
fisioterapéuticas baseadas nas recentes teorias do desenvolvimento e do
controle motor e da CIF, esta pesquisa buscou conhecer caracteristicas de
familias de criancas com PC, residentes na regido noroeste de Campinas, bem
como suas expectativas em relacdo a Fisioterapia, para a elaboracdo de uma
proposta diferente de atuagdo da fisioterapia como base no modelo social de

deficiéncia e nas premissas da ICF.

A condicao socioecondmica das familias (a renda familiar variou entre
dois e trés salarios minimos) parece representar o maior fator de risco para o
desenvolvimento das criangas, associado ao baixo grau de informagao dos
familiares sobre a PC, sobre as condigbes das criangas, seus direitos e as
politicas publicas existentes voltadas para a protecdo de pessoas com
deficiéncia.

O BPC ¢é conhecido e utilizado por todas as familias, cujos
componentes desempenham atividades de trabalho informais em decorréncia
das exigéncias impostas para o direto a este beneficio. A politica municipal de
transporte para pessoas com deficiéncia também foi citada pelas familias,
principalmente, o PAI.

As moradias sao pouco acessiveis e a necessidade de tecnologia de
assisténcia ndo é completamente atendida, embora todas as criangas possuam,
ao menos, uma cadeira de rodas adaptada para seu transporte, posicionamento
e locomocgao. Fatores econbémicos € poucos recursos para 0S programas de
desenvolvimento, criacdo e fornecimento de tecnologia de assisténcia parecem
ser os principais fatores responsaveis pelos dados encontrados, embora o
acesso a estes bens estejam previstos na Politica de Saude da Pessoa com
Deficiéncia.

Embora o conhecimento do diagnéstico tenha representado um
momento dificil para todas as familias, foi identificado relativo grau de
adaptacdo as condigdes das criancas, muito embora ainda desconhecam
aspectos da PC. A pouca informacao parece contribuir para a idealizacao de um
futuro pouco realista para as criancas e para a pequena participacdo ativa das
familias nas tomadas de decisdo e busca dos direito ja garantidos pelas

125



politicas publicas nacionais, sugerindo baixo grau de empoderamento.

As redes de protecdo social estdo limitadas as redes informais
representadas, essencialmente, pelo microssistema, isto é, pelos membros da
prépria familia (pais, irmaos, tios e primos), embora a equipe de intervencao
seja citada como fonte de apoio e protecdo. A religiosidade parece contribuir

para a resiliéncia encontrada na maioria das familias.

Nao existem programas de apoio ou convivéncia comunitérios para as
familias. Mesmo assim, nao foi relatado estresse nos seus componentes em

decorréncias da deficiéncia das criangas.

A escola estd presente na rotina da maioria das criangas. Em
contrapartida, as atividades de brincar e as atividades de lazer foram pouco
citadas pelas familias.

Em relacdo a fisioterapia, as entrevistadas demonstraram satisfacao
sobre as intervengdes recebidas, apesar do pouco conhecimento sobre outras
abordagens terapéuticas. Por outro lado, a participacdo das familias nas
tomadas de decisao relacionadas as intervengdes se mostrou bastante limitada.
As intervengcbes fisioterapéuticas, especificamente, se desenvolvem
predominantemente centradas nas criancas e nos profissionais, que
representam a figura central no processo terapéutico. Identifica-se, portanto, a
necessidade de programas e agdes voltados a informagdo e,

consequentemente, ao empoderamento das familias.

O foco principal do tratamento parece estar nas mudangas que devem
ocorrer na crianca (aspectos biolégicos), sendo o ambiente e a tarefa pouco
considerados como fatores facilitadores de sua funcionalidade. As orientagdes
contém atividades néo relacionadas as da rotina da crianca e das familias, o
que parece dificultar a aderéncia e, consequentemente, os efeitos sobre a
crianca. No entanto, tais diretrizes sdo bastante valorizadas pelas méaes que,
embora algumas vezes se sintam inseguras, procuram realiza-las como forma

de contribuicdo para o desenvolvimento de seus filhos.

As intervengcdes sdo desenvolvidas, predominantemente, nos
ambientes terapéuticos, ou seja, nas instituicdes. Apenas uma crianga recebeu

a visita da equipe no domicilio (ambiente natural) como forma de auxilio aos
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cuidados, o que foi considerado pela familia muito proveitoso. Nas abordagens
terapéuticas relatadas pelas maes, parecem predominar o modelo médico de

deficiéncia e as teorias tradicionais do desenvolvimento.

Por outro lado, as entrevistadas parecem estar satisfeitas com estes
modelos, talvez, por desconhecerem outras abordagens. Mais uma vez, cabera
a equipe fornecer informagodes as familias que possam subsidiar as tomadas de

decisao diante das opg¢des terapéuticas disponiveis.

Ha de se pensar, ainda, na formagao profissional do fisioterapeuta e
dos demais profissionais da saude voltados ao atendimento destas criancas e
suas familias. Que modelos tém sido abordados nas escolas para a formacao
dos profissionais de saude para SUS? Quais sdo os resultados obtidos pelos
modelos vigentes de atuacdo em relagdo as metas das familias, das criangas e
das equipes?

Neste contexto, conhecer e estudar o modelo social de deficiéncia, as
abordagens terapéuticas atuais contextualizadas e as politicas publicas sociais
e de saude voltadas para esta populacdo sio fatores essenciais para a
proposicao de intervencdes centradas na familia.

Inexistem ainda no Brasil, projetos e/ou politicas que articulem as varias
acoes de intervencao desde o nascimento até a vida adulta das pessoas com
PC. Da mesma forma, poucos sdo os programas de suporte para as familias e
as criancas apds as altas terapéuticas, como: programas de convivio social, de
atividade fisica adaptada, de seguimento para identificagdo e atendimento as
necessidades das criangas e das familias ao longo da vida.

Resta lembrar, por derradeiro, que agdes interdisciplinares e
intersetoriais, ja previstas pelas politicas publicas voltadas as pessoas com
deficiéncias, sdo imprescindiveis na construcao deste modelo e, que, portanto,
grandes transformacdes devem ocorrer para a concretizagdo de uma proposta
de ICF.
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ANEXO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa: Familias de criancas com Paralisia Cerebral: subsidios para

a elaboragao de uma proposta de Intervencao Centrada na Familia.

Responsaveis:
Orientadora: Profa. Dra. Maria de Fatima de Campos Francozo

Aluna do Programa de Mestrado “Saude, Interdisciplinaridade e
Reabilitacao”: Liduina Maria Solon Rinaldi

A pesquisa “Familias de criangcas com Paralisia Cerebral: subsidios
para a elaboracdo de uma Proposta de Intervencao Centrada na Familia” serd
feita com familiares de criancas com Paralisia Cerebral. Tem como objetivo
conhecer as caracteristicas, o dia a dia das familias e suas expectativas em
relacdo a fisioterapia oferecida pelo SUS na cidade de Campinas. Os resultados
da pesquisa devem orientar a elaboracdo de um programa de intervencéo
centrado na familia e fornecer dados para o que o fisioterapeuta possa avaliar
seu papel dentro da equipe profissional envolvida no atendimento destas

criancas e suas familias.

Informacgdes sobre a identificagdo da crianca, endereco e diagnédstico
clinico, serao retiradas dos prontuéarios das familias cadastradas nas Unidades
Bésicas do Distrito de Saude Noroeste de Campinas.

A pesquisa sera realizada por meio de uma entrevista com um dos
membros da familia da crianca, escolhido pela prépria familia. A entrevista sera
gravada com o consentimento do entrevistado. Sera assegurada a nao
identificacao dos participantes da pesquisa.

Sera ainda preenchido, pelo pesquisador, um formulario durante a visita

ao domicilio da crianca com informacdes consideradas importantes no processo
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de desenvolvimento da crianga, relacionadas as condi¢des fisicas da casa e do
bairro.

A participacdo na pesquisa é voluntaria e os participantes tém a
liberdade de recusar ou de retirar o consentimento em qualquer fase da
pesquisa. A qualguer momento o participante podera buscar junto aos
responsaveis da pesquisa esclarecimentos de qualquer natureza, inclusive os
relativos a metodologia de trabalho.

A participagdo nesta pesquisa ndo oferece riscos nem desconfortos
fisicos ou morais aos participantes no estudo. Dada a natureza da pesquisa, 0
método adotado e por nao ter riscos previsiveis de quaisquer naturezas, nao
esta previsto nenhum tipo de pagamento aos participantes bem como os
mesmos nao terdo nenhuma despesa.

Os resultados poderdao ser utilizados para fins pedagégicos e
cientificos, incluindo-se apresentacdo do material coletado em atividades
académicas, publicagdes e eventos cientificos.

Eu,

RG. ) cuidador responsavel pela

crianga ,

concordo com os termos acima e concordo em participar dessa pesquisa.

Os pesquisadores poderao ser contatados pelo telefone (35) 3713-5103
e o Comité de Etica em Pesquisa da UNICAMP pelo telefone: (19) 3521-8936.

Campinas, / /

Pesquisado
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ANEXO 2

Roteiro da Entrevista

UBS:
Crianga: Idade:
Nivel de Funcionalidade: GMFCS MACS CFCS

Estrutura familiar (nomes, idade, profissdo, jornada de trabalho/escola)

Entrevistado:

Parentesco com a criancga:
e Mae( )Pai( ) Imdo/lrma( ) Avé/Avo ( ) Tio/Tia( )
e Qutros ( )

Grau de escolaridade:
e Superior completo ( )

e Superior incompleto ( )

Médio completo ( )

Médio incompleto ( )

Fundamental completo ( )

Fundamental incompleto ( )

Nunca freqiientou a escola ( )

Tipo de Moradia:
e Casatérrea(...)
e Sobrado ( )
e Apartamento (...)
e Qutro( )

Renda familiar:

Questoes norteadoras:
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- Como € o dia a dia de sua familia?

- Como séo os cuidados com a crianga?

- O que vocés acham das sessdes de Fisioterapia?

- O que vocé acha que mudou depois que a crianca comecou a fazer
Fisioterapia?

- O que no ambiente facilita ou dificulta o cuidado com a crianga no dia a
dia?

- Com quem vocés contam quando surge um problema?

- Como vocés imaginam o futuro da crian¢a?

- Observagdes do pesquisador relacionadas ao espaco fisico,

acessibilidade e tecnologia assistiva.

Outras observacoes de pesquisador:
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