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fisioterapéutica de criancas com paralisia cerebral

Parents’ perception facing the diagnostic and physiotherapeutic approach for
children with cerebral palsy
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RESUMO

Objetivo: Investigar qual a percep¢do dos pais de criancas com paralisia cerebral (PC) diante do diagnéstico e da
abordagem fisioterapéutica.

Materiais e Métodos: Foi realizado um estudo do tipo observacional exploratério de casos. A pesquisa foi desenvolvida
em uma instituicdo de reabilitagdo fisica e inclusdo social da cidade de Canoas, Rio Grande do Sul, entre 0os meses de
janeiro e fevereiro de 2012. Foram abordados dez pais, escolhidos por conveniéncia, cujos filhos recebem atendimento
no setor de fisioterapia da instituicdo. Os dados coletados foram organizados e categorizados, possibilitando a
interpretacdo segundo a andlise de contetdo de Bardin.

Resultados: Participaram da pesquisa nove maes e um pai, com idades média de 35 anos e 4 meses. Verificou-se que
0s pais mudaram a sua percepcao de diagndéstico em relac@o ao instante em que ele foi noticiado e ao momento atual,
passando de incertezas e de pouco entendimento para uma fase de aceitagdo e esclarecimento. Houve demora na
confirmacgdo do diagnostico e no encaminhamento para a fisioterapia. A abordagem fisioterapéutica foi vista como algo
indispensavel para a evolugdo da crianca, sendo percebidos progressos no quadro do filho apés o inicio do tratamento.
Os participantes afirmaram receber e realizar as orientagdes fornecidas pelo fisioterapeuta.

Concluséo: A percepcdo dos pais em relacdo ao diagnéstico é moldada na medida em que a crianca inicia o
tratamento e recebe acompanhamento profissional, somado ao préprio desenvolvimento dela. Quanto a percepgéo a
respeito da fisioterapia observou-se que no momento em que 0s pais receberam o encaminhamento para o tratamento
fisioterapéutico eles demonstraram expectativas mais positivas para a vida do filho, principalmente para melhorar suas
condigBes motoras.
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ABSTRACT

Objective: To investigate parent’s perception over their children with cerebral palsy (CP) facing the diagnosis and
physiotherapeutic approach.

Materials and Methods: An exploratory observational study of cases was performed. The research was conducted at an
institution of physical rehabilitation and social inclusion from Canoas city, Rio Grande do Sul, between the months of
January and February 2012. Ten parents have been included, chosen by convenience, whose children receive care at
the Institution’s physical therapy unit. The data collected were organized and categorized, allowing the interpretation
according to the content analysis of Bardin.

Results: Nine mothers and one father have participated in this research, with a mean age of 35 years and 4 months. It
was found that the parents changed their perception over the diagnosis in relation to the moment it was reported
compared to the current time, varying from uncertainties and little understanding to a stage of acceptance and
enlightenment. There was a delay in the diagnosis confirmation, as well as in the referral to physiotherapy. The
physiotherapeutic approach was seen as an essential step for the child’s development and it was identified progress
after the start of the treatment. Participants declared to receive and to make the orientations provided by the
physiotherapist.

Conclusions: The parents’ perception regarding the diagnosis is formed as the child starts treatment and receives
professional support, added to her own development. Regarding the perception about the physical therapy, it was
observed that when parents received a referral for physical therapy, they showed more positive expectations over their
child's life, mainly regarding motor condition improvements.

Keywords: physical therapy specialty; cerebral palsy; perception; parents.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é uma disfungéo
neuromotora, de carater ndo progressivo, decorrente de
uma lesdo no cérebro em processo de maturagdo. Pode
acometer uma ou varias regides cerebrais em
especifico, gerando comprometimentos que afetam a
postura, 0 movimento e até mesmo as funcdes
cognitivas dependendo da lesdo e da idade da
crian(;al'z. A incidéncia de paralisia cerebral esta em
torno de 2:1000 nascimentos nos paises desenvolvidos,
uma frequéncia que nao tem se modificado nos ultimos
anos. No Brasil, um pais em desenvolvimento, ndo ha
dados conclusivos a respeito, mas estima-se que a cada
1000 criangas que nascem, sete possuem PC*?,

Além do déficit motor e da alteracdo de tdnus, o
individuo com paralisia cerebral geralmente apresenta
alguma patologia associada, como acometimento
cognitivo, distUrbios visuais, epilepsia, distirbio da fala,
perda auditiva, complicacdes respiratérias e
gastrointestinais®. Quanto ao diagnéstico de paralisia
cerebral, este é predominantemente clinico e tem como
fator principal o evidente atraso no desenvolvimento
motor. Quando esse fator é observado em uma crianga
e esta associado com reflexos primitivos persistentes e
alteracdo de tbnus muscular, a suspeita de PC deve ser
considerada’.

Com base nesses aspectos se observa a relevancia
de conhecer a forma com que 0s pais de uma crianga
com o diagnéstico de paralisia cerebral enfrentam tal
situacdo. Esses pais terdo de abandonar as fantasias do
filho idealizado e defrontar-se com os conflitos
presentes nessa nova realidade®’. Apdés o
estabelecimento do diagnostico, os pais devem ser
informados sobre a patologia de seu filho e das
provaveis Iimitagﬁess. O fisioterapeuta é um dos
profissionais responsaveis por isso, pois mantera um
contato continuo com a criangca e sua familia. O
tratamento fisioterapéutico sera direcionado de acordo
com as etapas do desenvolvimento neuropsicomotor
normal, priorizando sempre a funcionalidade da
crianca®'®. Juntamente a isso, o fisioterapeuta também
deve transmitir aos cuidadores as informacdes
necessarias sobre os cuidados domésticos diarios com

a crian¢a, visando a tornar a vivéncia no ambiente
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familiar uma extens&o do tratamento®.

Dessa forma, a presente pesquisa traz como objetivo
geral investigar a percepcdo dos pais em relacdo ao
diagnéstico e a abordagem fisioterapéutica do filho com
paralisia cerebral, uma vez que o entendimento
adequado da doenca, das limitac6es funcionais e das
potencialidades da crianga sdo questbes fundamentais
para uma maior colaboracédo da familia no tratamento.
Ainda, teve como objetivos especificos verificar qual a
percepgédo dos pais em relagédo ao diagnéstico do filho e
0 seu impacto no ambiente familiar; observar qual o
entendimento que os pais tém diante da situagdo do
filho e as suas repercussdes na vida da crianca e da
familia; e identificar qual € a percepcdo que os pais
possuem em relacdo ao tratamento fisioterapéutico
frente as necessidades de seu filho.

MATERIAIS E METODOS

Esta pesquisa foi do tipo observacional exploratéria
de casos, visando a obter dados descritivos mediante
contato direto e interativo com o objeto de estudo™. A
pesquisa foi realizada em uma instituicdo de reabilitacéo
fisica e inclus@o social situada na cidade de Canoas, no
estado do Estado Rio Grande do Sul, entre os meses de
janeiro e fevereiro do ano de 2012. Para o objetivo do
estudo foram abordados dez pais, escolhidos por
conveniéncia, a partir dos prontuarios das criangas com
paralisia cerebral que recebem atendimento no setor de
fisioterapia da instituico. Foram incluidos no estudo
maes e pais que se dispuseram a participar de toda a
entrevista e tinham filhos com diagndstico de paralisia
cerebral registrado no prontuario. Na coleta dos dados
foi utilizada como instrumento uma entrevista do tipo
aberta, semiestruturada, elaborada pelos autores do
estudo. A entrevista continha questbes referentes ao
periodo gestacional (pré-natal e expectativas do
nascimento e parto), diagndstico da crianca (quando e
como o recebeu, qual o entendimento, o impacto familiar
e o significado atual), limitacbes e prognostico
(limitagBes na rotina, potenciais do filho, expectativas
para o futuro e convivio social) e ao tratamento
fisioterapéutico (encaminhamento para fisioterapia,
tempo para procurar o tratamento, por que buscou a

terapia, expectativas, participacdo e relacionamento
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com o fisioterapeuta). Para isso, foi usado um gravador
de audio, a fim de obter as informagdes por meio da fala
individual, transmitindo as representac¢des de cada pai e
mée participante da pesquisall. Também foram colhidas
variaveis para a caracterizacéo dos participantes, como:
idade, estado civil, escolaridade, situacdo ocupacional,
renda familiar, nimero de individuos na familia,
convénio de saude, beneficio do governo e quem fica de
responsavel pela crianca. Além disso, dados quanto a
classificacdo do comprometimento motor e uso de
dispositivos auxiliares das criancas foram retirados
diretamente nos prontuarios. Os dados foram coletados
dentro da propria instituicdo. A coleta de dados ocorreu
na hora em que a crianga estava recebendo
atendimento fisioterapéutico. Os pais responderam a

entrevista de forma individual e ndo por casal.

Todas as entrevistas registradas na gravacdo de
audio foram degravadas na integra para posterior
andlise. Os textos transcritos ndo sofreram alteracdes
linguisticas, a fim de n&o eliminar o carater espontaneo
das falas. Com as respostas ja transcritas da entrevista
foi feito um processo de codificacdo e categorizagdo. A
codificacdo corresponde a uma transformacéo dos
dados brutos dos textos, que permite atingir uma
representacdo do seu conteddo. Para isso, seguiram-se
as regras de recorte, classificacdo e agregagdo. Desse
modo, a interpretacdo dos dados utilizou a andlise de
conteudo de Bardin. Para o estudo qualitativo a andlise
de conteddo de Bardin leva em consideracdo a
presenga ou a auséncia de uma dada caracteristica de
conteido ou de um conjunto de caracteristicas num
determinado fragmento de mensagemlz. Assim, foram
estabelecidas as seguintes categorias: Periodo
Gestacional e Parto; Diagndstico; Limitacdes e
Progndstico; Tratamento Fisioterapéutico e Participagdo
no Tratamento (TTO). A partir dessas criaram-se as
subcategorias a fim de facilitar posterior codificagao.

Atendendo aos preceitos da Resolugdo 196/96 do
Conselho Nacional da Saude, o presente estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da
UNISINOS, sob o parecer nimero 160/2011. Junto a
isso, todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Com a intengdo de

resguardar a identidade dos participantes foram
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utilizados cédigos seguidos da idade.

RESULTADOS E DISCUSSAO
Caracterizacéo das mées e do pai

Participaram do estudo nove mées e um pai. As maes
apresentaram uma média de idade de 40 anos, sendo a
idade minima observada de 23 anos e a idade maxima
de 49 anos. O pai tinha 35 anos de idade. Verificou-se
que 50% dos entrevistados eram casados. Em relacédo a
ocupacdo dos pais, percebe-se que sete maes
participantes pararam de trabalhar depois do
nascimento do filho. O pai participante relata ndo ter
deixado o trabalho. Dessa forma, constatou-se que oito
(80%) familias sdo mantidas financeiramente pelo
homem. Segundo Barbosa et al.'?, algumas maes véem-
se diante da necessidade de deixar o trabalho para
atender as demandas de cuidado do filho deficiente. J&
com o homem, a cobranga como pai ndo é tao acirrada.
Na normativa social, o pai deve simplesmente prover o

sustento da familia**.

Caracterizacdo das criancas

Neste estudo, seis criangas sdo do sexo masculino e
quatro do sexo feminino. A média de idade das criancas
€ de quatro anos e sete meses, sendo que a idade
minima encontrada foi de um ano e a idade maxima de
dez anos. Com relagdo ao comprometimento motor,
sete (70%) sé@o consideradas com quadriplegia e todas
elas sdo classificadas como paralisia cerebral do tipo
espastica. Ja na caracteristica de controle motor é visto
gue sete (70%) criangas possuem controle cervical e
seis possuem controle de tronco e cervical. Porém,
cinco (50%) criangas ndo conseguem realizar a marcha
independente, por isso utilizam orteses e cadeira de
rodas, sendo que duas dessas também utilizam o
andador. As demais criangcas usam apenas as orteses

como auxilio.

Percepgéo dos pais diante do diagndstico

Observou-se na pesquisa que trés maes afirmaram
ndo ter planejado a gravidez. A maioria ndo se
importava com o sexo da crianga. Entretanto, todos

relataram que esperavam por um filho saudavel e
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perfeito:

“(...) a gente esperava um filho perfeito né, nao
importava se fosse menino ou menina. A gente
imaginava uma crianga com bastante saude, normal,

como todas as outras criangas” (P1, 48 anos).

Os pais esperam gerar um bebé saudavel e que
cresgca como qualquer outra crianga, visto que
representa a autoimagem do casal, sendo entdo, o

espelho deles™**®

. O problema é quando esses mesmos
pais repletos de expectativas, metas e idealiza¢des se
deparam com a realidade de um filho com o diagnéstico
de uma deficiéncia como a paralisia cerebral ’. Esse fato

estd bem representado no seguinte relato:

“Uma coisa é certa, ninguém espera ter um filho
deficiente em casa. Ninguém tem essa perspectiva. Tu
imagina uma crianga que va caminhar, falar, brincar,
correr, que faga tudo aquilo que uma crian¢a normal faz
sabe (...)” (P2, 23 anos).

No presente estudo, nove maes realizaram todo o
acompanhamento pré-natal pelo SUS. Algumas tiveram
problemas de hipertensado arterial, outras apresentavam
ma formagé&o uterina e as demais afirmaram que estava
aparentemente tudo certo com elas e com o bebé.
Constatou-se que houve cinco partos normais e cinco
cesarianas. Dos partos normais, dois foram feitos com
insisténcia do meédico, sem ter indicagdo. Ja as
cesarianas, trés foram realizadas de Ultima hora, apés
tentativas de realizar o parto normal, gerando sofrimento
fetal. Além disso, verificou-se um total de sete partos
prematuros.

Apesar de a maioria das criancas (70%) consideradas
nesta pesquisa necessitarem da permanéncia por varios
dias e até meses na UTl neonatal devido a
intercorréncias como ma formagdo (20%), hemorragia
vascular cerebral (10%), prematuridade (60%),
microcefalia (20%), meningite bacteriana (20%) e
citomegalovirus (10%), apenas uma mae participante
afirmou ter recebido o diagndstico de paralisia cerebral
ainda no hospital. O restante dos pais diz que seus

filhos foram para casa sem confirmacéo de diagndstico,
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somente com a informacdo de que o filho poderia ter
alguma sequela, recebendo o diagnéstico apenas
meses depois da alta hospitalar.

Em outro estudo semelhante, realizado por
Kempinski'’, foi visto que 64% das maes entrevistadas
afirmaram receber o diagnéstico por meio de um
médico, porém, tardiamente, sendo que s6 se obteve a
confirmacgéo apods seis meses de idade ou até mais que
um ano de vida.

Segundo Fonseca & Mariano™®, os pais se gueixam
dos médicos que ndo conversam sobre a saude do seu
filho. Quando um familiar esta apreensivo por alguma
resposta e questiona o médico, mesmo que exista
apenas uma suspeita de diagnéstico, o profissional
precisa passar algum tipo de informacdo. O médico
deve conseguir transmitir seguranca e tranquilidade
para 0s pais enquanto ndo se tem o diagnoéstico
fechado.

Além disso, quatro mées relataram que mesmo sem a
confirmagdo do diagndstico de seu filho, elas
comegaram a perceber, com o passar do tempo, que 0
desenvolvimento da crianga ndo condizia com o
considerado saudavel, gerando muita angustia diante da
incerteza do que estava acontecendo. Baird et al.” ao
entrevistarem 180 pais de criangas com PC quanto a
percepcdo deles em relagdo ao diagnéstico, verificaram
que 92,86% ja haviam suspeitado de que “havia algo
errado com a crianga” antes de receberem diagndstico.

As maes foram buscar repostas em consultas
médicas com o intuito de saber qual a real situagdo do

seu filho:

“(...) Com seis meses eu percebi que ele ndo era
normal porque ele ndo sentava, ndo engatinhava, ele se
arrastava e a minha guriazinha mais velha sentava com
essa idade, ela comegou a caminhar com um ano e ele
ndo. Entdo eu levei ele pra consultar pra saber o que ele

tinha e o que poderia ser feito (...)” (P3, 34 anos).

Estudos semelhantes mostram relatos de familias
afirmando que a medida que a crianga crescia, elas
comegaram a perceber atrasos em seu
desenvolvimento, como a demora em sentar, seguido do

engatinhar, andar, falar e, posteriormente, no
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desempenho de habilidades motoras e mentais. Essas
constatacdes eram guiadas muitas vezes pela
comparacao entre os irmaos?’.

Ap6s a busca por uma explicagdo a respeito do
quadro que o filho apresenta, deve-se considerar a
maneira que os pais reagem diante da confirmacédo do
diagnostico. Constatou-se na entrevista reacdes de
confusdo, desespero, choro, depressdao e uma dificil
aceitacdo do filho que é diferente. Uma mée usou as
palavras luto e raiva para descrever o recebimento do

diagnéstico:

“Eu fiquei com um misto assim de raiva, de medo e de
luto (...). No primeiro momento sentimentos muito

negativos de que realmente era o fim” (P4, 39 anos).

Assim, percebe-se que mesmo que 0s pais notem que
existe algo errado com o filho, eles nunca irdo imaginar
a possibilidade de seu filho estar com uma deficiéncia.
Pode-se dizer que mesmo depois de uma interminavel
peregrinacdo dos pais pelos consultérios, o impacto da
noticia ndo é menor®’. Em contraste, uma das maes,
que possui um irmdo com PC, afirmou ndo ter sentido
tanto desespero diante do diagnéstico, provavelmente

devido a sua convivéncia familiar:

“(...) Eu ja tinha na minha cabega que 99% o que ela
tinha era paralisia cerebral, por causa do que eu via no

meu irméo (...)” (P1, 48 anos).

De fato, assim como foi encontrado em outras
pesquisas, evidencia-se que para as maes que tiveram
pouco contato e informagao sobre o assunto a aceitagdo
demonstrou ser mais lenta e dolorosa, enquanto que o
processo era facilitado para aqueles que tiveram maior
convivéncia®.

Ao informarem sobre o entendimento quanto ao
diagnostico de paralisia cerebral, confirmou-se que
cinco maes ja tinham ouvido falar de PC embora néo
entendessem bem o que significava e duas maes
relataram ter uma nogé&o por existir casos na familia. Foi
possivel observar que ha uma homogeneidade de
pensamento quanto ao fato de a paralisia cerebral ser

vista como algo que afeta apenas o sistema motor da
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crianga:

“(...) na hora eu entendi que podia afetar alguma coisa
da coordenacé@o motora dele, sé ndo sabia direito como
e o que seria (...)” (P5, 37 anos).

Em um estudo proposto por Gragcdo & Santos®,
também foi possivel perceber que a grande maioria das
mdes desconhece o conceito de PC e os que relataram
algum conhecimento associaram a lesdo cerebral com a
auséncia de controle motor.

Infelizmente os médicos pouco esclarecem aos
familiares a respeito das possibilidades de
desenvolvimento da crianca, das superacdes e
dificuldades e menos ainda sobre os locais onde os
recursos sao oferecidos®.

Outro fator que deve ser considerado é o impacto que
esse diagnostico causa no ambiente familiar. Os
familiares geralmente enfrentam diferentes exigéncias,
alteracdes no seu cotidiano e readaptacgdes, afetando
varios aspectos, como o financeiro, ocupacional,
pessoal e a interagdo familiar’®. Algumas maes
expressaram o sentimento de que a responsabilidade
pelo filho ficou mais sob o cuidado dela, sentindo a

necessidade de mais apoio por parte do conjuge:

“Eu fico mais cansada (..). As vezes eu queria ter
alguém pra compartilhar um pouco mais. Eu acho o meu
marido meio imparcial pra algumas coisas (...)” (P4, 39

anos).

A familia é transformada com a deficiéncia do filho,
mostrando-se inicialmente fragil perante as atividades
do dia a dia e a mée sente a necessidade do apoio
familiar como auxilio emocional e pratico para
convivéncia e cuidados com o filho deficiente®®.

Com o passar do tempo espera-se que a maior
convivéncia com o filho leve a um entendimento sobre a
paralisia cerebral diferente daquele que fora
estabelecido inicialmente. Todos os participantes
relataram possuir um melhor esclarecimento da situagao

do filho, tendo consciéncia das limita¢des:

“(...) Hoje eu vejo diferente. Ele tem dificuldades, mas
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tu vé resultados bons. A gente sabe que é uma lesdo
cerebral e que as sequelas vdo sempre existir, que tem
limitagdes, atraso motor e cognitivo, mas aos poucos ele

esta se desenvolvendo (...)” (P6, 35 anos).

Assim como o estudo de Iervolin024, ao fazer a
comparacao dos sentimentos das maes no momento do
diagnoéstico com os sentimentos atuais percebeu-se que
houve uma mudangca de sentimentos de incerteza,
tristeza, raiva, depressdo e ndo entendimento para
sentimentos de aceitacdo, esperanga e compreensao.

Todavia, duas mées participantes deste estudo
disseram que seus maridos ainda apresentam
dificuldades de aceitagdo, negando o diagndstico da

crianga:

“(...) Pra ele o filho dele é perfeito. As vezes eu tenho
que ser dura com ele e dizer que o filho dele tem
paralisia cerebral e que ele tem que entender. (...) Pro
meu marido ainda é dificil entender tudo isso” (P2, 23

anos).

Apesar de poucos estudos referirem o impacto do
diagnostico para o pai, alguns autores referem que
aparentemente o pai vivencia niveis mais elevados de
estresse, utilizando mais frequentemente estratégias de
fuga e evitando lidar com a situa@éolo. Porém, o pai
participante da pesquisa demonstrou ter conseguido
aceitar a condigdo de saude de sua filha:

“Eu vejo que o que ela tem é uma lesdo cerebral e
gue isso ndo vai reverter. Pode amenizar as sequelas,
mas nao tem cura. Nés conseguimos entender que isso

faz parte das condigées dela” (P7, 35 anos)

Conhecimento dos pais e repercussGes na vida da
familia e da crianca

Buscaram-se depoimentos de como 0s pais enxergam
as limitag6es do filho no dia a dia, assim como as suas
potencialidades. Quanto as limitag6es, todos relataram
dificuldades que eles percebem na rotina diaria do filho,
como: ndo conseguir comer sozinho, ter restricdes
alimentares, dependéncia para fazer a higiene, pegar os

brinquedos e se deslocar. Mas a principal limitacdo
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vista pelos pais € a dificuldade para caminhar:

“A dificuldade maior que a nossa filha tem é de
caminhar, por causa da sequela do lado direito, ela ndo
tem apoio desse lado (...)” (P7, 35 anos).

O estudo realizado por Vieira et al.® mostra que os
pais conhecem as limitacbes e situagBes criticas
enfrentadas durante o dia a dia, sendo as mais
percebidas durante o desempenho das atividades
cotidianas das criancas. Também foi observado que os
pais tém como principal queixa as limitacdes motoras da

crianga.

No caso das potencialidades da crianca, os pais
inicialmente tiveram dificuldades em expressa-las,
trazendo relatos referentes as atividades e habilidades
do filho:

“Ela vai ao banheiro sozinha, consegue ajudar a vestir

a roupa, comer sozinha (...)” (P1, 48 anos).

Portanto, assim como os pais percebem as condi¢des
restritas do filho, também reconhecem as habilidades
que ele tem. Isso é importante porque assim poderdo
ser criados meios favoraveis de desenvolvimento,
beneficiando o tratamento da criangazs. No que diz
respeito ao contexto social da crianga, todos os pais
anseiam por seu filho poder estar presente no ambiente
escolar, 0 que demonstra que eles conseguem enxergar
um potencial no filho. Inclusive, cinco criangas
envolvidas no estudo ja estdo frequentando a escola
regular. Quando se discute a insercdo social de uma
crianga com deficiéncia, considera-se a escola como
porta de entrada para isso, ja que ela é vista como um
dos espacos mais significativos para promover a

participagao social da crianga com PC**?7,

Dessa forma, podemos considerar que as habilidades
que a crianga trabalha durante as sessfes de
fisioterapia devem ser Uteis dentro da realidade em que
ela vive. Nunca se deve ignorar a necessidade de
estimular a educagdo da crianga. O fisioterapeuta ao
acompanhar o desenvolvimento da crian¢ca tem como
funcdo estar atento a capacidade dela de participar na

escola, procurando trabalhar sua funcionalidade e
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buscando recursos que possibilitem a sua adaptacdo
dentro da sala de aula e demais espagos pedagdgicos.
Além disso, o profissional deve atuar ndo somente com
questdes de acessibilidade e adequac¢Bes posturais,
mas também junto aos professores envolvidos no
processo de ensino-aprendizagem da crianga com
deficiéncia. A presenca do fisioterapeuta na escola pode
facilitar o reconhecimento dos professores e demais
profissionais da educacdo das alteracdes decorrentes
da doenca e dos potenciais a serem estimulados no
aluno. Isso é essencial para que a crianca com PC
possa realmente usufruir positivamente do sistema de

inclusdo escolar.

Quanto ao entendimento dos pais relacionado as
perspectivas do filho em longo prazo, todos os sujeitos
participantes afirmaram que ndo sabem o que aguardar
para o futuro:

“Ela esta otima agora, mas no futuro a gente ndo
sabe. Infelizmente ou felizmente, a gente tem que estar
pronto para que aquela evolugdo maravilhosa dela pare,
ou que ela melhore cada vez mais, que € o0 que a gente
espera” (P7, 35 anos).

Percebe-se que ha um desejo de que o filho possa
melhorar 0 méximo possivel. Existe nos pais o

sentimento de esperanca:

“Eu tenho certeza que a minha filha vai caminhar. N&o
t6 dizendo, assim, que ela ndo vai ter nenhuma
dificuldade pra caminhar, mas eu acredito que ela vai
conseguir” (P8, 41 anos).

De acordo com Miura®, independente da explicacédo
que os pais possuem sobre o diagnéstico, eles esperam
que o filho melhore. A esperanga de cura é um
sentimento constante, mesmo que 0s pais tenham
conhecimento da gravidade da doenca. E uma forma
estratégica para lidar com perdas e mudancgas no estilo
de vida, que leva a uma diminuicdo da ansiedade por
parte dos familiares?®.

O tipo de incerteza com o futuro evolui com a idade
da crianga e com a patologia prépria da PC, pois, a

medida que aumenta a idade da crianca e a
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sintomatologia se torna mais visivel e complexa, assim
também se modifica o tipo especifico de preocupacéo
com o futuro®. Essa constatacdo pode ser percebida
com as maes participantes que ja estdo com os filhos
mais velhos, como por exemplo, neste depoimento de

uma mae com a filha de 9 anos:

“Na verdade eu ja ndo espero muita coisa. Vamos
deixar o tempo ir levando e ver o que vai acontecendo.
Eu ndo tenho aquela esperanga de que ela vai
conseguir atingir tudo porque ela realmente tem
bastante dificuldade” (P1, 48 anos).

Percepcéo dos pais diante da fisioterapia

Constatou-se que a maioria dos pais relatou ter que ir
a mais de um médico até conseguir uma prescricdo de
tratamento. O encaminhamento para o fisioterapeuta,
segundo os pais, foi indicagdo do médico neurologista,
que foi quem fechou o diagnéstico. Aqui, percebe-se
que o médico que inicialmente estava acompanhando a
criangca, sem ter a confirmagdo do diagnéstico, ndo a
encaminhou para um tratamento precoce. Porém, como
foi visto anteriormente, o médico ja& sabia que haveria
sequelas. Kempinskil7 diz em seu estudo que os
critérios médicos para o encaminhamento de pacientes
com disfungdes neurolégicas para atendimento
fisioterapéutico estdo relacionados a maior experiéncia
clinica do médico, que reconhece a importancia da
fisioterapia por ter um maior contato com os resultados
positivos da intervencdo fisioterapéutica do que
efetivamente pelo conhecimento cientifico dessa
efetividade. Ao referir-se a reabilitacdo motora de uma
criangca, ou até mesmo as habilidades em geral,
podemos afirmar que o fisioterapeuta se destaca, ao ser
citado como o profissional mais requisitado para esse
tipo de tratamento, delimitando a trajetoria da crianca no
decorrer de sua vida, seja ela independente ou ndo no
contexto familiar e social.

Ap6s o encaminhamento, verificou-se que a maioria
dos participantes referiu demora em iniciar o tratamento
devido a situacg8es de fragilidade da salude da crianga e
do retardo na espera por vagas nos centros de
reabilitacao. Lima® destaca gue quanto mais cedo

forem as intervencfes, melhores sdo os resultados em
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relacio & crianca com PC e ao mesmo tempo
favorecem a adaptagéo da familia, pois se revertem em
uma maior seguranga para lidar com as necessidades
especificas. Porém, convém atentar que a adaptacgdo
das familias e os melhores resultados estdo
relacionados, entre varios fatores, com a disponibilidade
de suporte dos servicos sociais e de salde. No caso
dos pais participantes deste estudo a disponibilidade de
vagas no servico publico de sadde influenciou em um
tempo maior de espera para iniciar o tratamento.

J4& em relagdo a atitude dos pais diante do
encaminhamento do seu filho para a fisioterapia, foi
visto que duas mdes demonstraram maior dificuldade
em entender e aceitar que o filho precisava iniciar o
tratamento:

“Foi estranho (...) S6 de saber que ela iria ter que
fazer fisioterapia desde o comeco do desenvolvimento
foi bem dificil de aceitar” (P8, 26 anos)

Mesmo assim, todos os pais referiram sentimentos de

esperanca e de melhora das condi¢des do filho:

“(...) Eu vi a fisioterapia como algo que fosse ajudar
ele a evoluir melhor, comecei a ver o lado positivos das
coisas, a acreditar que ele ia conseguir ficar bom (...)”
(P6, 35 anos).

A opc¢éo por incluir a crianca no tratamento abriu a
possibilidade para os pais amadurecerem 0 seu
conhecimento, obterem orientagbes e mais
esclarecimentos quanto a deficiéncia do filho, o que
mostra o quanto o fisioterapeuta deve desempenhar
com responsabilidade o seu trabalho com a crianca e
seus familiares. O desejo de dar ao filho a oportunidade
de desenvolver suas possibilidades faz com que os pais
saiam em busca de tratamentos, reabilitacdo, entre
outros recursos, na certeza de estar fazendo o que deve
ser feito™®. Em geral, o investimento na reabilitagdo dos
filhos é diretamente influenciado pelas expectativas dos
pais de uma possivel melhora voltada as condi¢Ges
motoras, assim como coordenacdo e, principalmente, ao
andar®.

Estimando que a média de tempo do tratamento das
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criangas incluidas nesta pesquisa é de 3,5 anos,
procurou-se saber dos pais quais eram as suas
expectativas em relagédo a fisioterapia atualmente. Foi
constatado que o0s pais esperam que o filho possa
evoluir, mas dentro das condi¢Bes que ele apresenta.
Inclusive quatro pais falaram ndo esperar milagres na

reabilitacdo da crianca:

“Eu tenho consciéncia que ela tem limitagbes, ndo da
pra ficar se iludindo, pensando que vai acontecer um
milagre. Pra mim as coisas estdo bem. Eu sei que o

processo é lento” (P1, 48 anos).

Ha pais que também colocaram que esperam que o
tratamento possa manter a qualidade de vida dos filhos:

“Eu sei que pela idade dele a maioria das coisas que
ele podia fazer pra ganhar, ja fez. Agora é praticamente
manter a qualidade de vida” (P5, 37 anos).

A medida que o tempo de reabilitacdo avanca e que
algumas metas sonhadas, ndo sdo atingidas, os pais
confrontam-se com a necessidade crescente de
continuarem criando perspectivas de futuro para seu
filho de uma forma diferente®. Diante disso, cabe
conhecer como os pais participam do tratamento do filho
e que tipo de relacdo eles estabeleceram com o
fisioterapeuta. Assim, observou-se que todas as méaes
estdo sempre presentes nas sessfes de fisioterapia e
que procuram acompanhar o tratamento. O pai
participante relatou que acompanha quando pode, mas
procura sempre saber 0 que est4d acontecendo por
intermédio da esposa.

Quanto ao relacionamento com o fisioterapeuta todos
0s participantes afirmam manter uma boa convivéncia
com o profissional e confirmam a importdncia da

proximidade deste:

“A vida da minha filha depende de mim e pra isso eu
dependo de outras pessoas pra me ajudarem. Se ela
evoluir é porque eu a trouxe até o fisioterapeuta, porque

nos trabalhamos juntos (...)” (P7, 35 anos).

A presenca dos pais e sua participacdo no tratamento
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de seus filhos tém como principal objetivo a
continuidade e a manutencdo da preservacdo dos
resultados desejados no tratamento em nivel domiciliar,
além de estimular a interagdo entre os pais e o filho.
Além disso, o estabelecimento de uma relagdo de
confianga mutua e de parceria entre pais e profissionais
€ essencial para o melhor desenvolvimento da crianga,
pois, os pais, embora leigos, convivem por muito mais
tempo com a crianga e podem trazer dados importantes

para serem trabalhados na sesséo de fisioterapia3°.

Quanto as mudangas que os pais observam no filho
depois de ter iniciado a fisioterapia, foi visto que todos

conseguem visualizar progressos:

“Ele é mais independente. Melhorou muito. Antes ele
ndo conseguia nem sentar sozinho, caia para o lado.
Agora ele ja senta, ajuda a se vestir, consegue pegar as
coisas, comer e ta aprendendo a caminhar’ (P3, 34

anos).

Em um estudo realizado pelos autores Sari &
Marcon® com méaes, também foi visto que a maioria das
entrevistadas (96%) afirmou perceber resultados

positivos apés iniciar o tratamento de fisioterapia.

Com a adesdo ao tratamento de fisioterapia os pais
também comentaram sobre altera¢des de condutas na
rotina familiar, adotando medidas diferentes para auxiliar
o filho, passando a fazer tudo com o intuito de estimular

a crianca:

“O meu filho tinha um problema forte de viséo (...). Dai
a gente aprendeu a fazer estimulacéo visual, com cores,
lanterna colorida e brinquedos coloridos. Hoje ele
consegue enxergar melhor um objeto e direcionar a méo

pra ele.” (P4, 39 anos)

Também no estudo de Sari & Marcon® se observou
que 96% dos entrevistados relataram estimular as
criangas com conversas, musicas, brincadeiras,
brinqguedos sonoros e pedagdgicos. Junto a isso,
conversou-se a respeito das orientagcfes que sé&o
passadas do profissional de fisioterapia para o0s
familiares, sendo que todas as méaes afirmaram receber

orientacdes e que as realizam em casa.
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A orientagdo dos profissionais € um recurso essencial
para pacientes com determinados diagnosticos,
principalmente quando estdo relacionados a doenca
crdnica, como a paralisia cerebral. A necessidade dos
pais ndo esta focada somente na capacidade, mas
também nas vivéncias e sensibilidade dos profissionais.
E preciso que estes se disponham a ouvir as dividas e
preocupacdes dos pais, passando as informag8es com

prudéncia e respeito™®*®*

. Esse tipo de visdo capacita o
profissional a ser um bom orientador, podendo auxiliar
os pais a entenderem melhor as particularidades da
deficiéncia do filho e as possibilidades de progresséo e
limitacdo. Se os pais obtiverem a clareza desses
aspectos, a sua participagdo no tratamento se tornara
mais intensa e significativa. O fisioterapeuta deve
conseguir mostrar o valor da continuidade do tratamento

dentro do ambiente domiciliar.

CONSIDERACOES FINAIS

Foi possivel constatar que houve uma mudanca na
percepc¢do do diagnoéstico referente ao instante em que
ele foi noticiado e o momento atual. Aquilo que
inicialmente, pela maioria dos pais, foi envolto de
angustia, incerteza e pifia compreensao da situacao da
crianga com o passar do tempo passou a ser visto como
algo menos obscuro, de melhor entendimento e
aceitacdo. Essa transicdo de um extremo ao outro
necessitou um esforco dos pais em buscar respostas,
informacdes e adaptacdes no dmbito familiar. Ressalta-
se a importancia do empenho da equipe interdisciplinar
dos profissionais da saude em fornecer o amparo
indispensavel para os pais e a crianga com PC. O
profissional precisa dispor-se a criar um vinculo, uma
aproximagdo com os familiares da crianca a fim de
poder auxilid-los de acordo com as necessidades que
apresentarem.

Os participantes percebem o] tratamento
fisioterapéutico como uma condicdo pertinente,
afirmando que observaram mudancas otimistas no
desempenho do filho apds iniciar a intervengdo. A
maioria enfatizou que sem o0 acompanhamento
fisioterapéutico, o filho n&o conseguiria evoluir no
mesmo nivel. Dessa forma, o profissional da saude deve

ter conhecimento e estar preparado diante das

Revista Ciéncia & Saude, Porto Alegre, v. 7, n. 2, p. 61-70, mai./ago. 2014 69



Percepcéo dos pais diante do diagnéstico...

Pedroso CNLS etal.

perspectivas dos familiares. A qualidade na assisténcia 17. Kempinski EMBC. Percepcdo das familias de criangas
. ; 3 . . com Paralisia Cerebral: a fisioterapia e o processo de

dos servicos de salde é primordial para um bom reabilitagdo continua [dissertacéo]. Rio de Janeiro (RJ):
desenvolvimento da crianca e uma adequada Instituto de Mgdlcma Social da Universidade do Estado do

Rio de Janeiro; 2009.

intervencdo. Essa € a incumbéncia dos servicos de 18. Fonseca LF, Mariano SC. Humanizando o momento da
p N . . noticia. In: Fonseca LF, Lima CLA. Paralisia cerebral:
saude e dos profissionais: procurar ampliar o olhar para neurologia, ortopedia e reabilitacio. Rio de Janeiro:

a familia e para a crianga, no apenas para a patologia. Medbook; 2008.

Acredit tud b d t | 19. Baird G, Conachie HMC, Scrutton D. Parents’ perceptions

credita-se  que estudos buscando contemplar  a of disclosure of the diagnosis of cerebral palsy. Arch Dis
percepcao dos pais quanto & situacéo de seu filho e ao Child. 2000 Dec; 83(6):475-80.

- . . . 20. Arruda DC, Marcon SS. Experiéncia da familia ao conviver
tratamento de fisioterapia contribuam para que esse tipo com sequelas decorrentes da prematuridade do filho. Rev
de comportamento possa ser efetivado. Bras Enferm 2010; 63 (4): 595-602.

21. Bazon FVM, Campanelli EA, Blascovi-Assis SM. A
importancia da humanizacdo profissional no diagnostico

REFERENCIAS das deficiéncias. Psicol Teor Prat. 2004; 6(2):89-99.

22. Falkenbach AP, Drexsler G, Werler V. A relagdo

1. Mancini MC, Alves ACM, Schaper C, Figueiredo EM, m_:?}e/crian,ga com deficiénciaz sgntimentos e experiéncias.
Sampaio RF, Coelho ZAC, Tirado MGA. Gravidade da Ciénc Satde Colet 2008; 13(1):2065-73.
paralisia cerebral e desempenho funcional. Rev Bras 23. Sanches LAS, Fiamengui GAJ. Relatos maternos sobre o
Fisioter 2004; 8(1):253-60. impacto do diagnéstico da deficiéncia dos filhos. Cad

2. Zanini, G, Cemin NF, Peralles SN. Paralisia cerebral: Satde Coletiva 2011; 19(3):366-74.
causas e prevaléncias. Fisioter Mov. 2009; 22(3):375-81. 24. Lervolino SA. Estudo das percepcdes, sentimentos e

3. Martins LF, Pereira CA, Salgueiro C, Nogueira GP. concepcdes para entender o luto de familiares de
Atuacio fisioterapica apds fenolizagdo em pacientes com portadores da sindrome de DOWU da cidade de Sobral -
paralisia cerebral do tipo diparética espastica. Temas Ceara [tese]l. S&o Paulo (SP): Faculdade de Sade
Desenvolv. 2005; 14(83/84):69-74. Publica; 2005.

4. Berker N, Yalgin S. The help guide to cerebral palsy. 25. Vieira NGB, Mendes NC, Frota LMCP, Frota MA. O
Istambul: Global-HELP Publication; 2005. COtI?)IarI]ORde rgaespcom crgngss g&r)?dzo:[agog%%aggsm

5. Miller F. Physical therapy of cerebral palsy. Wilmington: cerelz ral. Rev rasN rom0(;~au e. ; 21(001): s
Springer; 2007. 26. Roriz TMS. Inclusdo/excluséo social e escolar de criangas

6. S SCB. Pi AAP. C com Paralisia Cerebral, sob a 6tica dos profissionais da

) ousa » PIres . ompor_tamento materno em saude [dissertacao]. Ribeirdo Preto (SP): Universidade de
situacdo de risco: mées de criangas com paralisia Sao Paulo: 2005
cerebral. Psicol Saude e Doencgas 2003; 4(1):111-30. 27 s ES’ b t'.' . dade d stonci
. . Souza ES. Participagéo e necessidade de assisténcia na

7. Mllbrqth M, Soar?s DC, Amestoy SC, CeE:agno D, realizagéo de tarefas escolares em criancas com paralisia
Siqueira HCH. Maes vivenciando o diagnéstico da cerebral. Fisioter Mov. 2011; 24(3):409-17
paralisia cerebral em seus filhos. Rev Gaucha Enferm ] : L NS ) .
2009a; 30(3):437-44. 28. Miura RT. Experlenf_lgs e quelljlldlad[((aj_de vtlda~d]e rgia;s' ge

x = criangas com paralisia cerebral [dissertacdo]. Ribeirdo

8. Gracdo DC, Santos MGM. A percepgdo materma SOb'.".a a Preto (SP): Universidade de S&o Paulo; 2007.
paralisia cerebral no cenario da orientacdo familiar. . ~ . ' .
Fisioter Mov. 2008; 21(2):107-13. 29. Lima DRG. _Percepgoe_s e sentimentos dos cwdadqres

9 R NT. Paralisi bral . sobre a qualidade de vida de criangas menores de cinco

- Rotta NT. ] Par3_|5|a 20((;)ezr'e7i;a1’ . 4;(;\2?3 perspectivas anos com paralisia cerebral [dissertacdo]. Recife (PE):
terapeuticas. .J Pediatr. ; 78(1):48-54. Instituto Materno Infantil Fernando Figueira; 2008.

10. Dant_as MAS Collet N, I_\/I_oura FM, Torquato IMQ._Impacto 30. Gondim KM, Pinheiro PNC, Carvalho ZMF. Participa¢éo
do diagnostico de paralisia cerebral para a familia. Texto das maes no tratamento dos filhos com paralisia cerebral.
Contexto Enferm. 2010; 19(2):229-37. Rev Rene 2009; 10(4):136-44

1. Soldin;‘IJR. .MDanéal d'ezion(;t(:)iagéo a pesquisa em sadde. 31. Sari FL, Marcon SS. Participacéo da familia no trabalho

orto Alegre: Da Casa; : fisioterapéutico em criancas com paralisia cerebral. Rev

12. Bardin L. Analise de contetdo. Lisboa: Edi¢des 70; 1995. Bras Crescimento Desenvolv Hum. 2008; 18(3):229-39.

13. Barbosa MAM, Chaud MN, Gomes MMF. Vivéncias de 32. O’neil ME, Palisano R J. Attitudes toward family-centered
maes com um filho deficiente: um estudo fenomenolégico. care and clinical decision making in early intervention
Acta Paul Enferm 2008; 21(1):46-52. among physical therapists. Pediatr Phys Ther. 2000

14. Milbrath VM. Cuidado da familia & crianca portadora de Winter; 12(4):173-82.
paralisia cerebral nos trés primeiros anos de vida.188 f.

[Dissertagdo]. Rio Grande do Sul (RS): Universidade Endereco para correspondéncia:
Federal do Rio Grande; 2008.

15. Lopes GB, Kato LS, Cérrea PRC. Os pais das criancas Clarissa Niederauer Leote da Silva Pedroso
com deficiéncia: reflexdes acerca da orientacdo em é‘;ig'g:/g{nsco_”g’ée;ggoggwa,
reabilitagcdo motora. Psicol Teor Prat. 2002; 4(2):67-72. Telefone: +55 51 99277262

16. Carvalho QCM, Maria VLMLC, Marcia MCO, Ingrid MLL. E-mail: cclarissa.fisioterapeuta@gmail.com
Malformacé&o congénita: significado da experiéncia para os
pais. Ciénc Cuid Saude 2006; 5(3):389-97.

70 Revista Ciéncia & Saude, Porto Alegre, v. 7, n. 2, p. 61-70, mai./ago. 2014



