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Resumo: Um dos problemas neurolégicos mais
frequentes e importantes em criangas é a paralisia
cerebral, estima-se que haja cerca de seis casos a cada
mil criancas nascidas vivas. Essas criancas podem
apresentar deficiéncias maltiplas, incluindo deficiéncia
cognitiva, auditiva, visual, além de alteragBes motoras.
O nascimento de uma crianca com deficiéncia traz uma
nova realidade para a familia, ocorrem mudangas nos
planos pessoais e projetos de vida de todo o grupo
familiar. O objetivo do estudo foi analisar como é a
relagdo da triade familia-terapeuta-paciente e verificar
como essa relacdo interfere no tratamento e na
evolucdo do paciente. O estudo foi transversal, com
uma amostra de 08 responsaveis por criangas com
sequelas de paralisia cerebral (com idade entre 4 e 12
anos), oriundos da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais de Goiania. Os pais ou responsaveis
responderam  um  Questionario  Socioecondmico
(ABIPEME); e foi feita uma entrevista com o
responsavel pela crianca e com o fisioterapeuta sobre
as relagbes familia-fisioterapeuta-paciente. A familia
da crianca portadora de paralisia cerebral ndo esta, em
sua maioria, preparada para nova realidade que se
estabelece apds o nascimento dessa crianca. Percebe-se
que na relacdo familia-crianca, os responsaveis sabem
do que a crianga precisa, mas muitos ndo tém tempo ou
condicBes pra oferecer a crianga 0 que ela precisa. Na
relacdo paciente-terapeuta foi notorio que as terapeutas
ndo conseguem desvincular a criangca do quadro motor,
deixando de lado a interacdo dessa crianga com o0 meio.
E a relacdo familia-terapeuta é marcada por enorme
distanciamento, e a auséncia da troca de informagdes
interfere no desenvolvimento do paciente, visto que 0s
responsaveis, se conscientes do tratamento, poderiam
fazer mais pra auxiliar na melhora da crianga.
Palavras-chave: Paralisia cerebral, fisioterapia,
relagdes profissional-familia.

Abstract: One of the most common and important
neurological problems in children is cerebral palsy, it is
estimated that there are about six cases per thousand
live births. These children may have multiple
disabilities, including cognitive, hearing, visual
impairment, and motor abnormalities. The birth of a
child with disabilities brings a new reality to the
family, occur changes in personal plans and projects
for the life of the whole family group. The aim of the
study was to analyze how the relationship of the triad
family -therapist — patient is and verify how this
relationship affects the children’s treatment and
outcomes. It was a cross-sectional study with a sample
of 08 parents of children with sequelae of cerebral
palsy (aged 4 to 12 vyears), derived from the
Association of Parents and Friends of Exceptional of
Goiénia. Parents or guardians answered a
Socioeconomic Survey (ABIPEME); and was made an
interview with the child’s parent and the therapist
about the family - therapist -patient relationship. It was
noted that the family of the child with cerebral palsy is
not prepared for the new reality that is established after
the child birth. It is noticed that in family - child
relationship, parents know what the child needs, but
many do not have the time or conditions to offer to
children what they need. In the patient-therapist
relationship was evident that therapists can not unlink
the child 's motor disability, leaving aside the
interaction of the child with the environment. And the
family -therapist relationship is marked by great
distance, and the lack of exchange information
interferes in patient development, if the responsible
participated of treatment, he could do more to assist in
the improvement of the child.

Keywords: Cerebral Palsy; Physical Therapy;
Professional-Family Relations.
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Introducéo

Um dos problemas neurol6gicos mais
frequentes e importantes em criancas é a Paralisia
Cerebral (PC), que pode acarretar deficiéncias fisicas
e/ou mentais. Estima-se que haja cerca de seis casos a
cada mil criancas nascidas vivas®.

A Neurologia Pediatrica define a PC como
afeccdes encefalicas, ndo progressivas, que ocorrem na
gestacdo, durante o parto ou na primeira infancia, e
incluem alteracBes do desenvolvimento, lesdes
destrutivas e infeccbes encefélicas. O distarbio da
crianca vai se estruturando com o passar do tempo e
manifestando-se através de uma semiologia evolutiva,
porém, a condicdo ndo é progressiva. Ha os seguintes
fatores como possiveis causas de PC: pré-natais
(infeccbes uterinas, transtornos no metabolismo
materno), perinatais (anoxia, parto prolongado ou
prematuro); ou pdés-natais (acidentes vasculares,
convulsdo, intoxicacdes, entre outros)>.

Em funcdo desse quadro, os portadores de
paralisia cerebral podem apresentar deficiéncias
mdltiplas, resultantes de associacdo com deficiéncia
cognitiva, auditiva ou visual; podem ter problemas na
area psicomotora, de aprendizagem ou emocionais, e
também ter movimentacdo descoordenada. Ainda
podem apresentar alteragdes psicoldgicas, psiquiatricas,
de comunicacdo (decorrentes de suas dificuldades
musculares) ou dificuldades sociais’.

Existem vérios tipos de classificacdo de
paralisia cerebral, a classificagdo sueca feita por
Hagberg, em 1989, classifica os tipos: espastico
(hemiplégico,quadriplégico, diplégico), ataxico
(diplegia, congénito), discinético (predominantemente
coreoatetoide, e predominantemente distonico.

O nascimento de uma crianca com deficiéncia
traz uma nova realidade para a familia. De acordo com
alguns autores, 0s pais experimentam a perda de
expectativas e sonhos que haviam construido em
relagdo ao futuro descendente. E 0 nascimento de uma
crianca com paralisia cerebral acarreta para a familia
uma série de transtornos préaticos e psicolégicos, pois
h& uma mudanca nos planos pessoais e projetos de vida
de todo o grupo familiar®.

Além de todo esse processo da aceitacdo
psiquica e emocional do filho deficiente, os pais
também irdo se deparar com os cuidados que essa
crianca tera que receber. Esses cuidados demandam
habilidades diferenciadas, por exemplo, com relagéo ao
posicionamento, alimentacdo e estimulagdo, controle
de convulstes, dentre outros. Esta crianga apresenta
necessidades especiais e demanda cuidados, muitas
vezes, especificos e desconhecidos pelos pais que
buscam, entdo, orientagdes de cuidados e tratamento,
recorrendo a profissionais de referéncia®.

Associado a demanda de cuidados especificos
aparecem também indmeros transtornos das mais
variadas ordens, como por exemplo:de ordem
financeira, de reorganizacdo e rearranjo dos papéis
sociais, divisdo de tarefas domésticas e cuidados com
outros filhos, mudanca nos planos de lazer da familia, a
divisdo e especializacdo dos servicos de tratamento, a
inexisténcia ou precariedade de recursos de tratamento
especificos acessiveis e de uma rede de apoio social
eficiente®.

E essencial que a familia receba o maior
namero possivel de informacdes, que as dividas sejam
esclarecidas para que possam assim decidir com
seguranca as condutas fundamentais ao bom
desenvolvimento do filho>®.

Criangas portadoras de necessidades especiais
requerem, na maioria das vezes, a intervencdo ou apoio
de profissionais de diferentes areas, atuando paralela e
conjuntamente a fim de promover de forma mais ampla
o0 desenvolvimento de suas potencialidades, visando a
obtencdo de um maior nivel de independéncia
emocional, funcional e, quando possivel, profissional’.

De uma forma geral, o profissional de salde
que trata uma crianga com paralisia cerebral
compartilha com os pais as buscas, as expectativas e 0s
investimentos. O conhecimento técnico por si s6 ndo
satisfaz a demanda de atendimento, é preciso
sensibilidade, amor, dedicacdo, respeito a cada crianca
e a cada familia em cada momento de vida. Vale
ressaltar que a informacdo tem um grande valor neste
processo de orientacdo, pois é instrumento que
esclarece mitos, desmistifica o saber, a culpa, modifica
as crencas e possibilita fortalecer a confianga e adesdo
ao tratamento®.

E importante lembrar, porém, que a
abordagem da paralisia cerebral € um processo longo e
permanente. Por ser uma patologia cronica, a PC traz
constantes desafios no que se refere a propria evolugéo,
bem como no que diz respeito a abordagem de
tratamento. A multiplicidade de fatores que a
configuram incluem, no minimo, trés vertentes que se
interagem: crianga portadora de PC, sua familia e o
profissional®.

O objetivo do estudo foi analisar como é a
relagdo da triade familia-terapeuta-paciente no caso de
criangas com paralisia cerebral e verificar como essa
relacdo interfere no tratamento e na evolucdo do
paciente.

Metodologia

O estudo foi do tipo transversal, constando de
uma amostra de 08 responsaveis pelas criangas com
sequelas de paralisia cerebral (com idade entre 4 e 12
anos), oriundos da Associacdo de Pais e Amigos dos
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Excepcionais de Goiania. Os critérios para a inclusdo
dos participantes na amostra foram criancas com
sequela de paralisia cerebral (apresentando deficiéncia
fisica ou multipla), com idade entre 4 e 12 anos, que
realizem tratamento fisioterapéutico na institui¢do. Os
critérios para exclusdo foram criangas com sindromes
malformativas do sistema nervoso central, doencas
genéticas, patologias osteoarticulares diagnosticadas ao
exame clinico; desisténcias ou a ndo autorizacdo dos
responsaveis e/ou terapeutas para participarem da
pesquisa.

Os responsaveis e o fisioterapeuta da crianga
foram entrevistados (em momentos distintos) em uma
sala, dentro da instituicdo. As mées e/ou responsaveis e
fisioterapeutas assinaram o Termo e Consentimento

Socioeconémico (ABIPEME) com as informacdes
sobre o grau de instrucdo dos pais e condicao
socioecondmica; foi preenchida uma anamnese com 0s
dados da crianca (dados gestacionais, peri e pos natais),
dos pais e do fisioterapeuta; e foi feita uma entrevista
com o responsavel pela crianga e com o fisioterapeuta
sobre a crianga, sua relagdo com sua familia, seu
terapeuta, sobre a relacdo da familia com o terapeuta e
sobre a evolucéo do quadro de reabilitagéo.

A analise dos dados foi feita a partir da
transcricdo de todas as entrevistas com o uso de
categorizacdo das falas, ou seja, os trechos das falas
colhidas  foram  distribuidos em  categorias
correspondentes. Os roteiros de entrevista estdo
demonstrados nos quadros 1 e 2 abaixo.

Livre e Esclarecido; foi respondido um Questionério

Quadro 1- Roteiro com perguntas feitas ao fisioterapeuta
Roteiro de entrevista para o Fisioterapeuta
1-Ha quanto tempo vocé acompanha essa crianga?
2-Ha quanto tempo ela frequienta essa instituicdo?

3-Ele/a é uma crianga que responde bema terapia, € participativa, ou apresenta resisténcia ao tratamento?

4-Como é a rotina do tratamento dessa crianga?

5-Como voce percebe a relagéo do responséavel como tratamento da crianga ?

6-Ele/a comenta mudangas na evolugdo da crianca ?Se ele/a melhorou ou piorou?

7-Alémdo responsavel, outros membros da familia ja vieramaté a institui¢do, ou acompanham de alguma forma o
tratamento da crianca?

8-Vocé passa algumtipo de tarefa ou orientagdo para o responsavel ?Que tipo?

9-Na sua opinido, a mde da continuidade as terapias em casa?Cite as razdes/motivos que te levam a acreditar
nisso?

10-Se vocé pudesse conceituar ou definir o relacionamento desse responsavel com sua crianga como vocé faria
isso: diria que a ele/a vé as limitagOes da crianca proporcional a realidade ; trata-a exacerbando suas limitagdes, ou
vé a limitagdo como algo mais facil de tratar do que realmente é?

11-Como voceé acha que este relacionamento responsavel-crianca reflete na atengdo que ele/a d& ao tratamento?

12-O que vocé espera para 0 seu paciente com base no quadro clinico dele (a)?

Quadro 2- Roteiro com perguntas feitas ao fisioterapeuta
Roteiro de entrevista com o responsawel
1-Ha quanto tempo a crianga fazacompanhamento Fisioterapéutico (na APAE ou emoutras institui¢des)?
2-Quando foi que vocé percebeu que sua crianca é especial? (em que fase do desenvolvimento)

3-Assimque percebeu que sua crianca precisava de cuidados especiais, qual tipo de assisténcia vocé procurou?
4-Desde que ele (a) comegou a fazer fisioterapia vocé notou alguma mudanga no quadro da crianga?

5-Como sua crianga é vista/tratada pelos outros membros da familia (pais, irmdos, avos,tios,...)?

6-Eles sabem que tipo de terapia que ele (a) recebe aqui?

7-Quais sdo os profissionais que participam do tratamento da crianga?

8-Vocé conhece o fisioterapeuta que acompanha sua crianga? Como é o seu relacionamento com esse
profissional?

9- Vocé conhece os exercicios que sua crianca fazcomo (a) fisioterapeuta e qual a razdo deles serem feitos?
10-Vocé esté satisfeita como tratamento que é realizado aqui na instituicéo?
11-O fisioterapeuta passou/passa alguma tarefa pra vocé fazer em casa comsua crianga?

12-Vocé sente a necessidade de complementar os exercicios ou o tratamento (realizado pelo fisioterapeuta) na sua
casa?

13-Como fica 0 seu tempo para realizar as tarefas comele (a)?
14-Vocé esta satisfeita como desempenho de sua crianca?
15-O que voceé espera ou planeja para o futuro da sua crianga?
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Resultados e discussao

Foram entrevistados 08 responsaveis dentre
eles: 05 maes, 01 cuidadora (amiga da méae), 01 avd e
01 pai; e 04 fisioterapeutas (estagiarias de fisioterapia
durante o periodo da pesquisa). Os pacientes aqui serdo
descritos como C1 a C8; os responsaveis RC1 a RC8; e
os fisioterapeutas por FC1 a FC8.

De acordo com os depoimentos colhidos as
informagBes foram dividas em categorias que
abrangem a relacao entre o responsavel e a crianca, 0
terapeuta e a crianca, 0 responsavel e o terapeuta. A
categoria responsavel-terapeuta foi subdividida em;
tempo dispensado a crianca; satisfacdo pelo
desempenho da crianga; expectativa do futuro. A
categoria terapeuta-crianca foi subdividida em:
participagdo da crianga; rotina de tratamento;
expectativas quanto a evolugdo e o futuro da crianga. e
por Ultimo a categoria responsavel-terapeuta foi
subdividida em: relacionamento responsével-terapeuta
satisfagdo do responsavel com o tratamento; visdo do
terapeuta quanto a relacdo do responsédvel com a
crianga.

Responséavel-Crianga:
Tempo dispensado & crianca

Cada familia se adapta e lida com a ideia da
deficiéncia a sua maneira, de acordo com seu sistema
de valores pessoais e religiosos, crengas culturais e de
personalidade individual de cada um de seus membros.
A familia precisa rever velhos desejos e expectativas,
planos e sonhos para estabelecer novas prioridades.
Como quaisquer outros pais, eles também tinham
expectativas de que seu filho seria normal, saudavel,
bem  comportado, cresceria e  tornar-se-ia
independente®.

Visto que sdo necessarias varias adaptagdes, o
tempo dispensado por alguns responsaveis a essas
criancas muitas vezes ndo € o adequado, a realidade
familiar por vezes ndo permite que algumas mudancas
sejam realizadas, e esses responsaveis, que em sua
maioria ndo estavam preparados pra situacdo de ter um
filho especial pra cuidar, se justificam pelo trabalho
tanto doméstico quanto o “realizado fora de casa” para
talvez ndo se sentirem culpados "pela falta de tempo".

(RC4) “Quando eu tenho tempo assim mesmo,
ai eu faco com ela, mas é dificil fazer, pra por
ela, igual as vezes a gente tem que largar de
fazer alguma coisa pra ficar com ela, porque
vocé vai mexer com a casa, igual eu pego unha
pra fazer, entdo as vezes eu to 14 fazendo unha,
eu ndo posso deixar de fazer, de parar o meu
servigo,pra por ela pra andar, ou pegar ela e
ficar fazendo as aulas com ela, mas quando eu

tenho tempo eu faco, mas é muito complicado
fazer.”

(RC5) “Bom, a mae dela trabalha, na hora que
a gente sai pra ca ela também sai, e chega as
vezes 7 horas da noite, porque demora pra
chegar de 6nibus, e final de semana, e o prazo
que ela tem é a noite e no final de semana, a
mae dela ndo tem tempo pra fazer os exercicios
com ela, ndo, por causa do proprio trabalho.”

Os pais, sobrecarregados de funcdes que
envolvem o sustento e o cuidado da familia contando
COM PouCOs recursos sociais para auxilia-los na funcédo
executiva da familia vem delegando cada vez mais a
escola a funcdo de educar as criangas:

(RC7) “Na realidade ndo da (para fazer
atividades com a crianga) entdo o que
acontece, eu entendo que o0s melhores
momentos do C7 sdo aqui na Instituicdo.
porque ele gosta muito da APAE. De manha
cedo, eu falo: C7 vamos pra escolinha, ele da
logo aquele grito dele, a gente vé que quando
ele entra na salinha ele gosta da turma dele, e
em casa, por mais que a gente se esforce ndo
da conta. Primeiro a porque a gente tem que
lutar pela vida, tem suas obrigac@es, e a gente
ndo pode pagar uma pessoa pra ficar com ele,
seria bom, ter alguém pra ficar com so ele, as
vezes eu lamento a situacdo do meu filho, as
vezes ele fica na cadeira sé chorando como se
dissesse me tira daqui, mas a gente ndo tem
aquele tempo, mas a gente se esforga 0 maximo
pra ter tempo com ele, as vezes pego ele, saio
com ele um pouquinho, coloco ele na garupa da
bicicleta e dou uma volta no setor, as vezes a
gente leva ele numa praga, as vezes brinco com
ele, rolo com ele pelo chdo [...].”

Pais sobrecarregados nunca tém tempo para o
filho, passando a funcdo de cri4d-los para outros,
normalmente avo e baba. Mas existem vérias formas de
estar com a crianga e estimula-la, atividades como
tomar banho trocar de roupa, alimentar-se ou ser
alimentado etc. sdo excelentes oportunidades para estar
estimulando o aprendizado da crianca. As atividades de
vida diaria sdo especialmente vantajosas porque sao
funcionais e porque ndo € necessario separar um
periodo especifico para a realizacdo delas, fora da
rotina da casa’.

(RCI1) “4 C1 é prioridade, o resto fica pra
depois, tipo, eu venho pra c4, eu vou pra casa
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agora, eu tinha uma menina que me ajudava. A
fisioterapia ¢ no mesmo dia que ela faz TO.
Nesses dois dias eu ndo faco nada fico por
conta da C1, e nos outros dias eu divido o
tempo, de manha eu to sozinha com ela, coloco
ela pra ver DVD, e ela fica assistindo enquanto
eu lavo minha roupa e fago almogo, limpo casa,
ai a tarde minha filha ja ta em casa, ela ja me
ajuda muito, e a gente ta conciliando bem.”

(RC6) “Ah isso ai. Porque onde eu moro €
pequenininho, entdo meu tempo todo é s6 pra
ele. Ele brinca muito, o C6 em casa ele ndo da
trabalho, ele gosta de musica, gosta de ouvir
mdsica, eu deixo o som ligado 14 pra ele ouvir
ai pode esquecer dele, ele fica dancando o
tempo todo. ai eu faco tudo, lavo, passo, vejo
televisdo.”

(RC8) “Quando elas mandam eu fazer um
exercicio eu aproveito a hora do banho,
quando vou tirar da cadeira aproveito pra fazer
algum exercicio, eu sempre to fazendo, ponho
no colo pra deixar ele relaxado, ponho no meio
das minhas pernas ele sentado, eu faco assim”.

Satisfacéo pelo desenvolvimento da crianca

Outro aspecto a ser abordado na relacdo
desses responsdveis com suas criancas fala da
satisfagdo ou ndo com o desempenho da crianga, da
forma como esses  responsdveis tratam 0
desenvolvimento individual da crianca. E demonstrado
que as familias mais insatisfeitas com suas criangas e
que percebem a criagdo delas como uma tarefa dificil,
sdo as que mais abusam e negligenciam, apresentando
pouca satisfacdo no papel de pais e dificuldades de
expressar afeto em relacéo aos filhos'®.

Em contrapartida, existem aqueles que apds
observarem o ‘"crescimento" de suas criangas, as
pequenas vitérias galgadas por elas, passam a se
mostrarem mais satisfeitos e menos pessimistas,
quando questionados sobre sua satisfagcio com o
desempenho da crianca. Porém é nitido que muitos,
mesmo satisfeitos, sentem-se culpados por ndo
poderem fazer mais por suas criangas, ainda ha aqueles
que superestimam esse desenvolvimento, talvez numa
busca incessante pela melhora, que no inicio eles
pretendem ser milagrosa, mas que com o0 passar do
tempo vai se mostrando grande nos pequenos detalhes:

(RC6) “To, esse ano entdo, melhor ainda,
porque ele aprendeu até a comer sozinho, ele t4
entendendo melhor as coisas, ele entende tudo
que a gente fala pra ele, até o comportamento

dele ele era muito hiperativo, e ele melhorou
bastante."

(RC8) “Sim porque ele tem uma vontade
daquelas. Ele tem feito tudo, ndo chora, ele
gosta de vim pra Apae, se falar assim, ndo vou
te levar na apae hoje Deus me livre. O Dia que
0 6nibus ndo vem tem que ficar falando pra ele,
que o onibus ndo vem.”

(RC7) “Olha, eu to satisfeito, agora,
sinceramente, se eu tivesse condicdes de fazer
mais pelo C7, eu digo que meu filho ja estaria
andando normalmente, mas infelizmente eu ndo
posso. Por exemplo, eu tenho o desejo assim de
ter uma casa com uma sala sé pra o C7, assim
colocar um colchdoz&o no chéo, pra ele ficar a
vontade, brincar, mas a gente ndo tem
condicBes, e ndo. Isso é meu sentimento. Eu
nao ter condi¢cdes de dar o que ele precisa.”

(RC1) “Ela ta bem, hoje eu acho que ela ja
cresceu mais, entende mais as coisas, porque
antes era dificil sair com a C1 porque quando
ela queria uma coisa ela ndo sabia esperar, e
hoje, quando a gente fala, ndo chegou sua vez
ainda ela espera bonitinha ela amadureceu
muito, hoje ela entende melhor, e ela tem forca
de vontade de aprender, ela agora aprendeu a
levantar e a sentar, s6 que ela ainda ndo tem
muito equilibrio, mas ela fica sorrindo, entéo a
gente elogia e ela fica tdo feliz, que ela foi
capaz de fazer aquilo, ela entdo assim, ela tem
muita forca de vontade, é cansativa assim essa
vida, sdo nove anos, a gente vive em funcéo
deles depois que eles nascem, mas tem
recompensa, tem gente que fala que s6 vocé pra
dar conta, como vocé cuida da C1, dai eu
penso, gente quem t& de fora pensa que é um
peso, que é muito dificil a vida da gente, mas eu
posso amanhecer, tem dias que eu amanhego
com dores em todos 0S meus 0Ss0S, parece que
eu ndo vou nem conseguir levantar da cama,
quando ela acorda, que eu vou pegar ela, ela
sorri pra mim e pronto, eu ndo sinto mais
dores, eu to disposta, eu posso morrer de sono,
que eu dou o leitinho pra ela, dou banho, e ela
é exigente, gosta do banho dela no horario, do
almocgo, e na hora do almoco ela gosta de ficar
perto de mim, e eu converso muito,tudo o que
eu vou fazer eu converso com ela.”

(RC3) “To mais eu acho... Acho que é o tempo,
acho que é s6é Deus mesmo. Mas eu to
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satisfeita, mas eu esperava um pouco mais, por

isso que eu to te falando que la no Crer, 14 eles

puxam mais, por isso”.
Expectativas quanto a evolucdo e o futuro da
crianca

Quanto as expectativa sobre o futuro das

criancas, investigagbes tém buscado estudar as
representagdes que as familias tem de seus filhos
portadores de necessidades especiais, suas percepcoes e
expectativas quanto ao seu desempenho social e
escolar™'?*3, Os resultados indicam, principalmente,
uma visdo ambigua. Ao mesmo tempo em que lutam
por encontrar alternativas de atendimento escolares,
psicoldgicas e médicas de seus filhos, falam de uma
desesperanca quanto ao futuro de seus filhos.

(RC7) “Vocé chegou num ponto em que eu
ndo gosto muito de entrar nesse detalhe, as
vezes falo isso com minha esposa, mas com
outras pessoas eu ndo gosto de me abrir, mas
com vocé eu vou me abrir: A minha
preocupagéo com o futuro de C7, eu creio que
se Deus quiser, ele pode fazer um milagre,
mas pelos meios normais, eu ndo espero que
ele seja normal, como o0s demais seres
humanos, penso gue por mais que ele venha a
andar, por mais que ele venha a falar e a
comer com as proprias maos, por mais que
ele venha a se vestir e tomar banho, ele vai
ser sempre uma crianga dependente. E eu me
preocupo com ele, porque hoje eu ainda sou
novo, amanha ninguém sabe, entdo eu me
preocupo com o futuro dele, inclusive eu ja
acho assim, na minha familia e na familia da
minha esposa, se a gente vier a faltar que ele
nunca fique desamparado. Eu tenho uma
filha, entdo, fico assim pensando, que é claro
que um dia ela vai casar e a gente torce, mas
sabe la como vai ser 0 esposo dela, serd que
ele vai acolher o cunhado com problemas, que
da trabalho, entdo tudo isso passa pela
cabeca da gente, agora, quem podera garantir
o futuro, eu assistindo uma reportagem
falando da vida depois da fama, porque hoje
vocé é jovem, ta no auge, tem sonhos, mas
sabe 14 se vocé alcanga, infelizmente isso é a
vida [...]. Agora eu sou grato a Deus pelo meu
filho e digo mais, se eu tivesse condicdes, eu
jamais deixaria essa criangas especiais
sofrendo, faria alguma coisa por elas. Por
exemplo, a gente é pobre, e ndo posso fazer
nada pra melhorar a situacdo dele, mas a
gente se esforca 0 maximo, tem muita crianca

assim que néo tem os cuidados que meu filho
tem, e precisa de muitos cuidados."

(RC3) “Ah eu ndo sei, mas enquanto eu tiver
vida, eu sempre vou cuidar dele, mas eu
acredito que assim, eu confio muito em Deus
eu espero que ele ande, que ele fale, a gente
gue é mée a gente acredita, mas seja 0 que
Deus quiser,enquanto eu tiver vida eu vou ta
sempre cuidando dele. (Quando ele for um
adolescente, um adulto?). por isso assim que
eu estou , eu ensino as coisas pra ele, ele quer
uma coisa eu falo pega la, eu ensino,quando
nao eu tento facilitar as coisas pra ele, isso
aqui é pra isso, pra ele futuramente ser
independente, entendeu,e em casa eu tenho sO
eu e minha menina por ele,sabe, entéo [...]".

Os responsaveis quando questionados sobre o
futuro das criancas muitas vezes falam em futuros
brilhantes, onde as criangas consigam corresponder as
suas proprias expectativas, mas muitos ndo sabem
definir esse futuro, preferem nem pensar em como sera:

(RC2) “Ndo estou pensando nisso ainda. To
deixando acontecer. Entendeu. Eu ndo quero ir
além. Eu quero agora. Igual quando ele
nasceu, eu sabia que ia ter sequela, porque o
médico falou mas eu ndo importei o tipo de
sequela que ia vim pro C2, quando ele foi fazer
cirurgia e tudo, eu perguntei, vocé vai trazer a
vida pro meu filho, eu quero ele vivo o resto...”.

(RC6) “Espero tudo de bom, tudo que seja bom
pra ele, ndo sei te dizer especificamente o que
eu quero pra ele, que ele desenvolva, que ele
estude, que ele tenha uma formac@o e mesmo
que seja mais lento, que ele consiga alcangar
uma coisa boa pra ele, porque o meu futuro e
envelhecer e morrer, e o dele é crescer
conseguir os objetivos dele.”

(RC4) “Ah, é igual eu falo pra meninas demais,
0 neg6cio é mais é andar, eu acho que
preocupo muito, porque as vezes eu acho que
nem preocupo muito com a fala dela, tem gente
assim, que prefere que a crianca fala do que
anda, mas eu acho que eu prefiro o
contrério.eu prefiro que ela anda do que fala.
Se eu pudesse escolher os dois, eu escolheria
que ela falasse e andasse, mas se fosse pra eu
escolher eu preferia que ela andasse, pra mim é
mais necessario ela andar.Pro futuro da C4 eu
desejo tudo de bom pra ela, com certeza.
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Estudar bastante, e que ela conseguir formar,
um curso, nao sei 0 que que ela vai querer,que
tipo de curso, mas desejo tudo de bom, [...]
quando ela ja estiver mais moga, eu vou
ensinar tudo o que eu puder ensinar, entdo eu
desejo tudo de bom, que ela possa vir estudar
bastante e que ela possa ser muito feliz.”

(RC5) “Que ela seja uma pessoa brilhante e
que consiga ser uma crianca, mesmo que ela
tenha muitas dificuldades, que ela consiga ser
uma crianca mais normal, sei 14, que ela
consiga ter um futuro de uma crianga normal.”

Ha ainda, aqueles que entendem a deficiéncia
da crianga como fator limitante, mas encaram-na como
uma dificuldade que pode ser aos poucos superada,
mesmo o prognéstico da crianga ndo sendo compativel
as expectativas. Independente da explicagdo que
possuem, as maes esperam que o desenvolvimento do
filho melhore, ou que seja normal. O desejo de cura é
quase uma constante™*:

(RC8) “Eu espero pro futuro do C8, mesmo
com todas as dificuldades que ele tem, eu
espero assim, que ele viva uma vida, com
dificuldade légico, mas uma vida digna, que ele
possa se locomover, que as pessoas possam
entender, que ele melhore cada dia mais, a
forma dele viver mesmo com a deficiéncia.”

Ninguém sabe de antemdo quais as
expectativas que o0s pais podem ter sobre o
desenvolvimento de seu filho especial, nem quais s&o
os limites dessa crianga, mas aos pais € permitido
sonhar. Ndo com curas impossiveis ou milagrosas, mas
pelo menos com pequenos milagres do cotidiano.
Aqgueles aos quais alguns profissionais ndo dao tanto
valor, mas que para 0s pais representam enormes
vitorias®.

Um sorriso, um carinho, uma palavra ou um
gesto, vindos daquela crianca de quem as vezes nada se
esperava, trazem ao coracdo dos pais um sentimento
Unico de amor e realizagdo, desconhecido para quem
ndo viveu situacdo semelhante.

Terapeuta-Crianca:
A participacéo da crianca

Dentro do tratamento empregado a criangas
que apresentam necessidades especiais, a ludoterapia é
uma forte aliada aos terapeutas, pois brincar passa a ser
mais do que se divertir, passa a ser 0 meio como o
terapeuta interage com a realidade da crianca em
tratamento.

As criancas diferem quanto aos seus estilos de
comportamento durante as “brincadeiras”, basicamente
no que se refere a ter ou ndo iniciativa e oferecer ou
ndo respostas aos estimulos recebidos®. Assim, para
melhor compreensdo, podemos agrupa-las em quatro
estilos:

1- Criangas que ndo apresentam iniciativa e
dificilmente respondem quando estimuladas.

(FC5) “C5 nao é participativa, apresenta
resisténcia ao tratamento, ela é uma crianca
conhecida assim, ndo sei se pela criacdo dela,
C5 é sempre assim coitadinha, o pai eu acho
gue mimou muito, ela é manhosa mesmo, néo é
participativa, ndo colabora ela é de dificil, é
dificil assim o contato com ela.”

2- Criangas que ndo apresentam iniciativa, mas

respondem bem ao serem estimuladas.

(FC2) “N&o, ele € bem participativo, da pra
fazer os exercicios bem com ele, s6 o
hemicorpo esquerdo que é mais comprometido,
qguando a gente vai alongar, principalmente
MSE quando a gente vai alongar ou manipular
mesmo que ele tem uma certa resisténcia. Mas
ele é participativo sim.”

3- Criangas que apresentam iniciativa, mas néo
respondem de maneira adequada quando solicitadas
por outra pessoa, ou seja, rejeitam a interferéncia de
alguém durante as suas atividades e brincadeiras.
Criangas hiperativas ou autistas costumam se
comportar assim.

(FC6) “Na verdade , ele é uma crian¢a que tem
hiperatividade, além da lesdo cerebral ele tem
hiperatividade,com o tempo e convivendo é que
eu estou conseguindo a atencdo dele, mas por
ser hiperativo € um pouco mais dificil, um
pouco mais lento.”

4- Criancas que possuem iniciativa e respondem
adequadamente quando solicitadas.

(FC8) “[...] bastante participativo, apesar dele
ter uma disartria a gente consegue as vezes
entender alguma coisa que ele fala, toda hora
ele sorri, demonstra que ele estd gostando,
fazendo algumas estimulacBes pra retificar o
tronco ele empina pra trds com gargalhadas,
entdo assim ele é muito colaborativo.”

(FC3) “Ele é bem participativo, apesar da
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deficiéncia auditiva, mas ele assim, contribui
muito pra fisioterapia, ele € uma crianca assim,
a terapia rende com ele.”

A capacidade de brincar da crianga vai se
aprimorando conforme ela se desenvolva cognitiva,
motora e emocionalmente. Podendo ser diferenciada
em fases: brincadeira corpo a corpo, brincadeiras com
objetos (onde qualquer objeto pode ser um brinquedo),
e o faz-de-conta (onde a crianga ja consegue perceber o
que representa cada brinquedo)®.

Rotina de tratamento

Entretanto, mesmo com todas as vantagens
que o ludico pode trazer ao tratamento dessas criangas,
a maioria dos profissionais fica concentrado s6 no
quadro motor da crianca, e se esquecem de que
brincadeiras sdo importantes para a crian¢a e para o
tratamento.

(FCl) “Com a C1l eu trabalho muito
equilibrio, estimular o quadril, para evitar
luxacdo de quadril, tento colocar ela de pé
pra aproveitar todas as vantagens da posi¢éo
ortostatica, usar o andador, fazer co-
contracdo pra deixar ela bem na posi¢éo
ortostatica. No mais € isso, mudanca de
postura, por que ela é atetoide. ”

(FC2) “Olha, a gente tenta mais integrar o
hemicorpo esquerdo dele, apesar das
contraturas e deformidades que ele tem e por
isso ele ndo pega brinquedo, ndo utiliza o
membro, ai eu to tentando no maximo integrar
ele mesmo com um brinquedo [...], enquanto
ele brinca com a outra mao, também faco
bastante dissociac¢éo de tronco dele, mas tudo
assim visando a integracdo do hemicorpo
esquerdo, na rotina dele mesmo.”

(FC3) “Eu trabalho endireitamento do tronco,
ortostatismo, equilibrio, coordenagdo manual,
porque ele utiliza muito mais o MSD que o
esquerdo, entdo trabalho coordenacdo
combinada, com utilizac¢do dos dois MMSS.”

(FC4) “Eu trabalho alongamento, tanto de
eversores de pé, porque ela tem inversao de
pé, e uma cifose toracica bem significante,
entdo trabalho alongamento, descarga de
peso, ortostatismo, porque na verdade foram
duas sessfes de fisioterapia que eu fiz com
ela, entdo, ela faltou alguns dias, mas foi
basicamente isso.”

(FC5) “Eu trabalho descarga de peso porque
quando ela anda ela ndo faz descarga de peso
do lado direito ela joga todo o peso do corpo
pro lado esquerdo, trabalho descarga de peso
do lado direito, ela tem uma rotagéo externa
de quadril, que isso reflete no joelho e
tornozelo, entdo quando ela anda,, ela anda
com rotagdo externa e sem usar 0 membro
direito, entdo eu faco co-coontracdo, eu fago
rotacdo interna, eu tento encaixar o fémur no
acetdbulo, tudo ela resiste demais pra fazer
isso, eu trabalho dissociacédo de cinturas pra
marcha dela, subir e descer escadas
priorizando o lado direito, seria isso.”

(FC8) “Bom, modulagdo de tonus, controle de
tronco, hoje, por exemplo, ele saiu da postura
sentada pra ajoelhada, com apoio é claro e de
joelho ele tomou impulso pra ficar de pé, ai eu
mantive ele de pé, ele trocou uns passos, mas
assim em disparada, primeiro pela ansiedade
dele de estar de pé, e ser aquela coisas nova,
e ele ainda tem uns reflexos primitivos da
marcha, mas basicamente isso, modulacéo de
tonus, controle de tronco, bastante
alongamento, por ele ser espastico, ele ainda
ndo tem nenhuma deformidade, nenhuma
contratura, justamente a gente faz pra
prevencao disso, por ele ser bem espastico.

De 8 entrevistas apenas um terapeuta associou
a brincadeira num parque pra desenvolver as
habilidades da crianca:

(FC7) “A gente leva ele pro tatame, pra fazer
alongamento de MS, coloca no feijdo [...],
depois ja vai pra escada, fazer um pouco de co-
contracdo pra melhorar a marcha, e brinca no
parque, pra ele estar desenvolvendo as
habilidades dele no parque.”

As criangas, ao fantasiarem durante as
brincadeiras muitas vezes estdo trabalhando, de
maneira inconsciente, medos, frustragdes, angustias,
mesmo que ndo tenham consciéncia de sua existéncia
ou que os estavam trabalhando naquele momento®.

Expectativa quanto a evolugdo e o futuro da crianca

Outro aspecto observado em todas as
entrevistas, é que além de colocarem o aspecto motor
da crianga como foco principal do tratamento, as
expectativas para o futuro dessas criancas aos olhos de
seus terapeutas, também estdo quase sempre voltadas
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ao quadro motor. As criangas, aparentemente Sd0
lembradas o tempo todo por suas alteracdes
musculares, linguisticas e cognitivas.

Essas foram algumas respostas quando as

fisioterapeutas eram questionadas quanto ao futuro de
seus pacientes, baseado em seus quadros clinicos:

(FC4) “Bom, eu queria... a cifose tordcica
dela é bem significativa, porque uma coisa
leva a outra, por conta da cifose toracica que
ela tem leva a protrusdo de ombro, e ela tem
ema retracdo de extensores de cervical, entdo
uma coisa leva a oura, entdo quando eu
coloco ela em retificacdo toracica, entdo ela
aumenta a extensdo cervical, entdo assim eu
queria muito melhorar essa cifose torécica
dela e corrigir essa extenséo cervical. (Fora a
fisioterapia?). Com certeza ela vai ter muitas
limitagOes, o ortostatismo, acho que ela néo
chega, eu posso estar errada no meu ponto de
vista assim, eu acho que ela vai ter muitas
limitacbes, e eu acho que ela ndo vai
deambular, pela eversao de pé que ela tem,ela
tem um pouco de rotacdo de quadril,eu acho
que assim,que vai ser uma crian¢a com muitas
limitagBes, mas que pode ter a manutencdo da
integridade  corporal, pra ndo ter
deformidades e n&o ter outras limitagdes. ”

(FC5) “Como eu ja falei a marcha ela ja
apresenta, entdo seria mais a corre¢do da
marcha dela, com relacdo a essa rotacao
externa de quadril eu ja falei que precisa
fazer alguma coisa porque é muito exagerada,
ou a fossa acetabular é rasa ou ela tem
alguma luxacéo, ndo sei. a gente tem que ver
esse raio-x dela, mas assim e a corre¢cdo da
marcha e da postura também.(Fora a parte
motora?). Eu creio assim, que tirando a parte
motora tem o cognitivo dela, porque na parte
motora tem até algum futuro, alguma coisa
que ela poderia exercer de acordo com a
limitacdo dela, mas a questdo do cognitivo
dela que eu acho que vai influenciar bastante
assim no futuro dela, seja pra arrumar
emprego, seja na questdo da familia, (Vocé
acha que ela consegue chegar a isso?) Nao,
eu acho que néo, pelo cognitivo. ”

(FC3) “Prognoéstico de marcha o C3 ndo tem,
0 que eu queria trabalhar com ele em seis
meses acho que ndo vai dar, mas a postura,
na hora de sentar, controle de tronco ele tem,
eu queria melhorar essa postura cifética dele.

Que ele conseguisse algumas mudancas de
declbito que ele ndo consegue, outra coisa
que eu queria ganhar com ele é engatinhar,
pra pegar um brinquedo ele fica em posicao
supino e arrasta pra pegar o brinquedo, n&do
vai nem de gatas nem de prono.(Fora o
motor?)Vai ser uma vida com limitagGes
profissionais, fisica.(Vocé acha que ele vai
conseguir atingir essa fase do profissional) eu
acho que ndo.”

(FC2) “Bom, 0 que mais me preocupa hoje no
C2 ¢ a coluna dele, e a postura que ele esta
adquirindo. Porque o MSE, se ele néo passar
por outra cirurgia e a gente manipular isso
precocemente e colocar uma tala, no quadro
que ta ja virou deformidade, ndo tem como, o
prognoéstico ndo é muito bom para aquele
membro, e 0 que mais me preocupa é a
postura cifética do térax pra cima. (Fora o
quadro motor como vocé acha que vai ser
isso?). E justamente por isso que a coluna
dele me preocupa, por a gente ver aquelas
escolioses em s, torax deformado, com
comprometimento de 6rgdos internos, e a
postura enfim comprometer 0 crescimento
dele.”

(FCIl) “Bom eu sei das limitagoes dela. Eu
vou tentar manter o que ela j& conseguiu
porque ela é uma atetdide pura e é assim, a
instabilidade é normal, mas ela ja consegue
sentar sozinha, passar de prono pra deitado.
Tentar manter e fazer algumas adaptacdes
das mudancas posturais que ela ja tem e
trabalhar bastante a posicdo ortostatica. pra
evitar qualquer outra eventualidade. (Fora o
motor?) Ela vai ter [..] vao vir mais
dificuldades, porque ela vai crescer vai ficar
mais dificil da mae dela manusear ela,mas
nao sei, ela, tem uma boa resposta, mas desde
a infancia dela, ela ndo tem um bom
prognoéstico de sociabilizacdo, ela tem
paralisia cerebral, entdo ndo sei.”

(FC6) “Eu espero tentar melhorar a marcha
dele, com relagdo ao apoio dos pés dele
porque é a primeira vez que eu tenho contato
com uma crianca hiperativa, entdo néo sei te
falar, te dar um prognéstico [...], agora, ele
tem um déficit na marcha, ele tem um déficit
de atencdo muito grande, por causa da
hiperatividade, mas o que eu pretendo é tentar
melhorar a marcha dele. (Fora o motor?) Eu
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acho que se nao tiver um trabalho de fisio e
fono, psicologia, ele vai continuar sendo uma
crianca (dependente do responsavel), o tempo
todo/...].”

(FC8) “Bom, a gente td fazendo integracdo
sensorial com ele, pra ver se consegue que 0S
reflexos primitivos evoluam pra reaces, e 0o
basico de controle de tronco, pra que pelo
menos ele consiga ficar sentado. Eu acho que
€ uma crianca com o potencial muito bom
[..]. (Fora o quadro motor, o que vocé
espera?) [..] Nossa & muito dificil falar,
muito dificil, eu acho que ele pode evoluir
bastante, mas ele ja esta com 11 anos, e tem
reflexos primitivos até hoje, [...] ele tem um
quadro motor muito comprometido, com o
cognitivo muito preservado, vocé entendeu, é
uma alma presa dentro de um corpo. Eu acho
que ele deve ser muito trabalhado porque é
um menino com um potencial muito grande. ”

Das 8 entrevistas apenas uma falou de um
melhor relacionamento social:

(FC7) “Que ele consiga se relacionar melhor,
controlar suas estereotipias, mas em contato
social com amigos e professora”.

Sabemos que a pessoa se constitui como
sujeito psiquico, a partir do olhar do outro, e direciona
0 seu destino para a direcdo em que o olhar daquele
outro que Ihe é importante aponta®.

Responsavel-Terapeuta

Relacionamento responsavel-terapeuta

O programa terapéutico que é desenvolvido
apenas para conhecer as necessidades da crianga tem
sido insuficiente para compreender a reabilitacdo delas.
A intervengdo tem sido maximizada com o
desenvolvimento de um relacionamento positivo entre
pais e terapeutas. Porém, muitas vezes esse tipo de
relacionamento ndo acontece, ficando os pais alheios
ao tratamento do filho e os terapeutas alheios a
realidade familiar da crianca®.

“RC7, vocé conhece o fisioterapeuta que
acompanha seu (sua) filho (a)? Como é seu
relacionamento com esse profissional?”

R1- N&o sabe quem é nem se ver.

Vocé conhece os exercicios que seu (sua) filho
(a) faz com o (a) fisioterapeuta e qual a razéo
deles serem feitos?

R2- “Sei, mas ndo sei por que razdes sdo
feitos.”

Fisioterapeuta, o0 responsavel comenta
mudancas na evolucdo da crianca? Se ele/a
melhorou ou piorou?

R1- N&o chegamos a conversar sobre isso.

Vocé passa algum tipo de tarefa ou orientagédo
para o responsavel? Que tipo?

R2- Nao.

Outras  respostas  semelhantes  foram
encontradas quando submetidos a mesma pergunta:

(RC8) “RI- Conhego, s6 que ndo lembro o
nome dela, se eu topar com ela eu sei quem é
[..1"

R2- “Conheco. Ele faz fisio pra néo ter dores
mais pra frente, na fono mesmo que ele ndo
venha conversar, mas pra se alimentar
melhor.”

(FC8) R1- Pra te ser sincera eu falei com ela
no dia da entrevista, e mal vejo ela, mas ela
comenta, [..] o C8 esta muito bom, ta
movimentando melhor a perna, e ela é satisfeita
sim com o tratamento.

R2- “Como eu falei o meu tempo com ela é
ainda menor que com as outras maes, por
causa do curso (oferecido as mdes pela
instituicdo durante o periodo de tratamento das
criangas).”

(RC4) “RI- S6 de vista também ”.

R2- “Uai, poucos, assim eu acompanho o
tratamento dela (...). Eu sei que é pra melhorar
sobre o andar dela, pra ela desenvolver mais 0s
0ssos dela, tudo essa coisa, isso dai eu sei, mas
ndo tenho muito conhecimento assim nao. ”

(FC4) R1- “Eu ndo conversei com a mae pra te
responder isso.”

R2- “Eu queria até passar
recomendacdes pra mae dela, alguns
alongamentos, coisas pra diminuir a
estereotipia dela, mas eu precisava ter contato
com ela.”

algumas

(RC5) “RI- Eu s6 conversei com ela uma vez
s0, mas eu sei quem € ela. Meu relacionamento
comela é oi e tchau.”

R2-(sem resposta)

FC5 R1-Néo.
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R2-N&o.

(RC3) “RI- Nao, porque eles mudam, tem um
periodo, dai eles mudam de estagiario, entdo
ndo conheco ndo. J& conversei, mas assim,
conhecer ndo.”

R2-Uai ele faz fisioterapia pra andar, agora
fono(...).

FC3 R1- “Eu ndo tive muito contato [...] tem a
mudanca de estagiario de 6 em 6 meses, igual
eu to com C3 tem dois meses [..].

R2- “N&o, nunca passei.”

(RC2) “RI- Eu ndo sei quem é”.
R2- “Nao. Dos outros eu conhecia, desse ndo. ”

FC2 R1- “E a gente ndo tem muito contato. ”

R2- “Eu comentei com ela que j& seria o caso
da gente td comegando a usar tala no pé, ainda
mostrei pra ela e ela falou assim: ah é, pode

»

ser.

(RCI) “RI- A de hoje eu ndo lembro o nome
dela, mas sei quem é de vista”.

R2- “N&o, s6 nas devolutivas que eles mostram,
falam como a gente tem que colocar em casa,
isso eu sei, mas tudo, tudo eu ndo sei.”

(FC1) R1- “N&o porque a gente ndo tem
contato com oS pais, eu pego com a
professora.”

F2- “Ainda ndo. Vai ser mais no final, porque
tem uma reunido.”’

(RC6) “R1- Conheco. Conheco, no dia que elas
entram e vem fazer entrevista com a gente a
gente conhece, depois a gente chega e entrega
0s meninos la na sala, entdo a gente ndo tem
contato.”

R2- “N&o, ndo sei, nunca vi, assim, aqui eu
nunca vi, ndo sei como que é ndo.”

(FC6) R1- “Nao na verdade ela fala: ah, ele
teve uma crise, ele dormiu mais hoje, ele ta
meio choroso hoje. Mas nada com relagdo ao
tratamento da fisioterapia. ”

R2- “Eu ndo tive nenhuma orientacdo pra
passar para o responsavel, porque ela ja tinha
mais ou menos noc¢éo do que deveria fazer com
ele”.

Satisfacdo do responsavel com o tratamento

Essa distancia entre terapeuta e responsaveis,
acaba por levar os responsaveis a apresentarem um
grau de satisfacdo com ao tratamento, um tanto quanto
vaga, eles falam do tratamento como responsabilidade
da instituicdo em geral e ndo de cada terapeuta em
especial. A instituicdo passa a exercer um papel
caracterizamos como: mde substituta, uma vez que
muitas das necessidades da crianga vao ser atendidas
por intermédio da instituicdo; papel de mae auxiliar,
que apoia a familia; mée da propria familia, que por
vezes chega tdo sedenta mesmo de uma provedora que
mal pode solicitar os cuidados; (...) papel de acusadora
critica, um aspecto sentido com muita frequéncia, uma
vez que a instituicdo constantemente aponta para essa
familia que ela ndo consegue posicionar a crianga
adequadamente, alimenta-la, medicé-la, enfim, como a
familia é incapaz de cuidar de si propria®’.

(RC4) “Estou satisfeita, eu acho que traz
melhora pra ela, apesar que eu acho assim
meio lento, mas , deve ser normal, assim, 14 no
Crer, [...] a crianca 4 entra, e como se diz, se
for pra andar anda mesmo. Ai aqui, eu ja acho
assim um pouquinho lento, porque teve muito
tempo 1a na outra Apae que eles falavam pra
mim que quando ela estivesse assim com seus 5
8 anos ela ja estaria assim dando uns
passinhos, e tudo mas ela j& t4 dando assim uns
passinhos, mas tem que ficar ali segurando,
muito devagar, assim o tratamento ai eu, mas
ela j& melhorou bastante. Mas ndo é aquela
coisa.

(RC3) “To mas eu acho... Acho que é o tempo,
acho que é s6 Deus mesmo, Mas eu to
satisfeita, mas eu esperava um pouco mais, por
isso que eu to te falando que la no Crer, 14 eles
puxam mais, por isso.

(RC2) “To, to. To, muito bom, falta mais coisas
né, aqui pra ele. Por exemplo: 14 na apae 1, 14
tinha hidroterapia, aqui ele ndo tem, porque a
piscina é fria e tem que ser aquecida, entdo
tinha que ter uma piscina aquecida pra ele,
uma TO essas duas coisas basicas...”

(RC8) “To. Poderia (ser melhor), C8 perdeu
muito, a (instituicdo que frequenta) é bem
diferente, C8 tinha fisioterapia a semana toda,
hoje ele sd tem 2 vezes na semana, ele s6 tem
fono e fisio,, antes ele tinha hidroterapia e hoje
ele estd s6 com isso, mas mesmo assim eu acho
6timo, porque t4 ajudando, entdo acho assim
que deveria melhorar, na (instituicdo que
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frequenta) podia ter hidro, poderia ser melhor,
mas com o que esta sendo realizado estou
satisfeita, em comparacéo com o que ele tinha
antes ele perdeu muito, mas assim, nunca achei
um lugar que fizesse tudo num mesmo lugar,
mesma coisa .

(RC7) “Olha, porque pra vocé dizer assim com
muita  seguranga  VvOocé  precisa  estar
acompanhando, e eu ndo estou acompanhando,
se eu disser que estou satisfeitissimo seria
precipitagdo da minha parte”.

Visdo do terapeuta quanto a relacdo do responsavel
com a crianca

Para os profissionais envolvidos com as
familias de pessoas portadoras de deficiéncia, é de
suma importancia que tenham o maior conhecimento
possivel das dindmicas pelas quais passam essas
familias, para se instrumentalizarem emocional e
racionalmente, uma vez que a literatura tem enfatizado
a necessidade de que esses pais recebam o maior
nimero possivel de informagBes para que possam
decidir com maior seguranga 0S recursos e condutas
primordiais para o bom desenvolvimento de seu filho®.

Porém, como pode ser observado, essa
realidade nem sempre € possivel, e as respostas obtidas
dos fisioterapeutas com relacdo a visdo que eles tem da
relacdo da mde com a crianga caem muitas vezes no
“achismo”, pela falta de convivio e relacionamento
COM esses responsaveis.

As seguintes perguntas foram feitas: P1-
Como vocé percebe a relagdo do responsavel com o
tratamento da crianca?; P2- Na sua opinido, o
responsavel da continuidade as terapias em casa? Cite
as razdes/motivos que te levam a acreditar nisso?; P3-
Se vocé pudesse conceituar ou definir o relacionamento
dessa mée com sua crianga como vocé faria isso: diria
que a mée vé as limitagcBes da crianga proporcional a
realidade; trata-a exacerbando suas limitagdes, ou vé a
limitagdo como algo mais facil de tratar do que
realmente é? Algumas das respostas obtidas foram:

(FC4) “RI- lIsso eu ndo tenho base pra
responder, porque a mae foi s6 um dia [...]. Eu
ndo tenho contato com a mée dela ndo [..].”
R2- “Além de ndo ter o contato com a mae e
pelo pouco tempo de tratamento, eu ndo posso
dizer se a mae da continuidade ao tratamento
em casa ou ndo [...], tipo correcdo de postura,
tirar a mdo da boca, isso eu ndo posso te
afirmar, mas eu creio assim que é uma crianca
bem cuidada, pelo jeito que eu pego ela”.

R3- “[...] ela (C4) tem um irmdo que nao tem

deficiéncia, e depois que ele nasceu, RC4 meio
que da mais atencdo pro outro filho que néo
tem deficiéncia, mas com certeza antes dela ter
esse outro filho o comportamento dela com a
C4 era diferente. Ela passou a ter menos
atengdo.”

(FC5) “R1-Eu nunca tive contato com a mée de
C5, porque quem traz C5 é uma amiga da mae,
[...] eu nunca nem cheguei a conhecer a mae, e
a acompanhante que traz [...] .

R2- “Nao. Eu percebo assim, porque pra mim
em primeiro lugar deveria ser a mae quem
deveria acompanhar aqui, pra saber como é o
espaco fisico, a fisioterapia, saber como é o
tratamento, [...] se ela (a mae de C5) ndo vem
nem aqui na fisioterapia pra saber o q que eu
faco, eu acho que ela ndo vai fazer nada.”

R3- “Eu acho que ela vé as limitagdes da C5,
acho que ela ndo exacerba nem menospreza
nao, acho que ela reconhece .

(FC3) “RI- A mae dele valoriza muito a
fisioterapia, ela prefere que ele va a
fisioterapia que ao emesp (programa de
informatica oferecido pela instituicéo). ”

R2- “Nao. Porque eu percebo assim, a mae
dele apesar de valorizar a fisioterapia [...], na
minha opinido, RC3 ndo d& muita atencdo
nessa questdo de trabalhar com ele em casa
[..]1.7

R3- “Eu acho que ela reconhece as limitagdes
compativeis, nem exacerba nem menospreza,
age com a realidade.”

(FC2) “RI- Eu acho que ela sente que tem uma
certa melhora, s6 que assim [...] eu percebo
que provavelmente em casa ele deve ficar nessa
postura que é a mais confortavel pra ele na
realidade.”

R2- “Eu creio que ndo.”

R3- “E bem complicado, porque ao mesmo
tempo em que ela vé& a realidade tem hora que
ela viaja. Acha que e C2 pode mais do que
realmente pode.”

(FC1) “RI- A mae dela é bastante
participativa. Traz todos os dias, ndo falta, ela
observa bastante assim, os cuidados pessoais
com a Cl, a mae dela é bastante cuidadosa
nesse ponto.”

R2- “Fiquei sabendo que a mde de Cl coloca
C1 muito de pé, estimula bastante C1, o pai é
bastante participativo em casa [...] ”.
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R3- “Ah, ela age com a realidade, ela sabe das
dificuldades da filha, ndo a subestima ndo. Mas
também ndo superestima. Ela sabe das
limitacdes, respeita e dentro do possivel ela
tenta melhorar”.

(FC6) “RI- Eu nédo vejo muita dificuldade néo,
acho que é tranquilo. Ela sempre tem uma
coisa pra falar, tem sempre uma novidade, ela
€ muito comunicativa, ela é um pouco fechada e
eu acho que é porque a gente ndo se conhece
muito [...].”

R2-“Olha, eu ndo sei se ela da continuidade,
mas eu acredito que durante o dia dele, nas
horas que ele passa fora daqui, ele ndo tem
nenhuma atividade que interfere ou que venha
atrapalhar, mas ajudar, auxiliar, eu ndo posso
te afirmar.”

R3- “Eu acho que ela ja se acostumou com 0
quadro de C6, entdo, eu ndo sei se ela vé o
tratamento como algo que vai trazer um
beneficio ativo pra ele, ou se ¢ uma rotina
assim.”

(FC8) “RI- Bom, a mae, demonstra ser bem
cuidadosa, mas como toda mae, ele faz e fica
do jeito que ele quer, da forma que ele se sente
melhor e mais cémodo, ¢ dificil pra gente ter
um feedback com a mée do que ela faz em
casa’”.

R2- “Eu creio que ndo, talvez por falta de
informagdo mesmo.”

R3- “RC8 é bem realista, C8 ndo tem nem
controle de tronco, nem senta sozinho ainda.
RC8 nunca fez nenhuma pergunta escabrosa,
daquelas que vocé percebe que ela quer mais
do que a crianca pode, mas RC8 também néo
subestima C8 ndo [...].”

E perceptivel que se houvesse mais integragéo
entre terapeuta e responsavel, maiores informagdes
poderiam ser trocadas, maiores ajustes poderiam ser
feitos para ajudar o responsavel a tratar corretamente
sua crianca com relacdo a terapia, e 0s terapeutas
também teriam mais informacGes sobre a realidade
daquela crianca. Na verdade o que se busca aqui, com a
promocao de uma maior integracdo, é fazer com que 0s
responsaveis e os terapeutas trabalhem como uma
equipe, pois o objetivo de ambos acaba é o mesmo: a
reabilitacdo da crianca.

Reconhecer nossas limitacbes sem com isso
desistir da busca e do aperfeicoamento, certamente fara
nosso trabalho mais eficiente e humano”. Acreditamos
que 0s sentimentos que permeiam nossa atuacdo

profissional sdo, em muito, semelhantes ao dos
familiares que atendemos. Também passamos por
sentimentos de impoténcia e, muitas vezes, de falta de
controle de nossas intervencBes terapéuticas. N&s
também temos nossas limitagOes, emocdes e nossas
questbes pessoais. Todavia, a competéncia profissional
ndo se prende apenas a técnica, mas também ao estar
aberto e disponivel a reavaliagdes e revisdes da propria
postura enquanto profissional, e enquanto pessoa que
também se emociona.

Concluséo

A familia da crianca portadora de paralisia
cerebral ndo esta, em sua maioria, preparada para nova
realidade que se estabelece ap6s o nascimento dessa
crianca. Toda dindmica familiar acaba por se
modificar, a familia precisa de certo tempo até aceitar
aquela crianca portadora de necessidades especiais € se
adaptar. E importante que essas familias sejam bem
amparadas pelos profissionais que as estdo
acompanhando desde o momento do parto, e durante
todo o processo de reabilitacdo da crianca. Porém, o
que podemos notar é que esses profissionais muitas
vezes ndo sabem acolher a familia.

Percebe-se que existem sim trés duplas
distintas: familia-crianca, paciente-terapeuta e familia-
terapeuta, sendo esta Gltima, a de mais dificil acesso e
contato. Na maioria dos casos, na relagdo familia-
crianga, 0S responsaveis sabem do que a crianga
precisa, mas muitos ndo tém tempo ou condic¢des pra
oferecer a crianca o que ela precisa. Nos casos daqueles
que tém mais tempo e condi¢des de estar com suas
criangas, foi constatado que a crianga apresenta melhor
resposta ao tratamento, com excec¢do daqueles em que a
super protecdo do responsavel acaba por levar a crianga
a ser menos colaborativa ao tratamento.

Na relagdo paciente-terapeuta foi notério que
as terapeutas ndo conseguem desvincular a crianga do
quadro motor que apresentam, e a grande maioria ndo
consegue Vé-las se sociabilizando, ndo enxergam os
desejos daquela crianga. Dessa forma, o tratamento
motor acaba por ser muito bem realizado e enfatizado,
levando a uma melhora do quadro dessa crianga,
entretanto a interacdo dessa crianga com o0 meio em que
ela vive e 0 meio que ela mesma cria ndo € trabalhada.

E na relacdo familia-terapeuta foi notado um
enorme distanciamento. Os responsaveis pouco sabem
sobre a terapia que suas criancas recebem, as terapeutas
pouco conhecem como essa crianga vive ou é tratada
nos momentos que passa fora da sala de reabilitagéo.

A auséncia da troca de informaces interfere
no desenvolvimento do paciente, visto que o0s
responsaveis, se conscientes do tratamento, poderiam
fazer mais pra auxiliar na melhora da crianga, e as
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terapeutas, se soubessem quais sdo as reais condicdes
dessa crianca, poderiam usar essa informacdo pra
auxiliar os responsaveis a participar ativamente do
tratamento e acelerar a reabilitacdo da crianca.
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