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Participacao familiar no cuidado de criancas com transtorno

fonologico

Family participation in the care of children with speech sound

disorder

Delta Regina Fernandes’ ©©, Bernardino Geraldo Alves Souto?

RESUMO

Objetivo: Investigar o entendimento de pais ou cuidadores de criangas em
tratamento fonoaudiolégico sobre a importancia do envolvimento familiar
no projeto terapéutico. Métodos: Por meio de estudo clinico-qualitativo,
analisou-se o conteudo tematico de treze entrevistas com pais ou cuidadores de
criangas com transtorno fonolégico, mediante os referenciais da Humanizagao
do Cuidado em Saude, do Cuidado Centrado na Pessoa e do Cuidado Centrado
na Familia. Resultados: Alguns entrevistados consideravam importante o
envolvimento familiar e participavam ativamente do cuidado. Outros, entretanto,
ressaltaram que fatores contextuais (ambientais e pessoais) dificultavam sua
participagdo no projeto terapéutico fora do cenario ambulatorial. Houve,
também, quem nao compreendia a necessidade de envolvimento familiar
e concentrava sua critica na assisténcia. Conclusao: O projeto terapéutico
de criangas com transtorno fonologico precisa contemplar os cuidadores e a
familia no plano de cuidados, tanto quanto a propria crianga em tratamento.
Nesse projeto, devem ser consideradas as percepgdes desses cuidadores e
familiares relacionadas ao transtorno, contextualizadas em suas contingéncias
existenciais e funcionais.

Palavras-chave: Saude publica; Cuidadores; Assisténcia centrada no
paciente; Transtorno fonolégico; Pesquisa qualitativa

ABSTRACT

Purpose: To investigate the understanding of parents or caregivers of children
undergoing speech therapy regarding the importance of family involvement
in the therapeutic project. Methods: Through clinical-qualitative study, the
thematic content of thirteen interviews with parents or caregivers of children
with Speech Sound Disorder (SSD) was analyzed using the references of
Humanization of Health Care, Person-Centered Care and Family-Centered
Care. Results: Some interviewees considered family involvement to be
important and participated actively in care. Others, however, stressed that
contextual factors (environmental and personal) hindered their participation
in the therapeutic project outside the outpatient setting. Some did not
understand the need for family involvement and focused their criticism
on assistance. Conclusion: The therapeutic project of children with SSD
needs to include caregivers and family in the care plan, as well as the child
being treated. In this project, the perceptions of these caregivers and family
members related to SSD should be considered and contextualized in their
existential and functional contingencies.

Keywords: Public health; Caregivers; Patient-centered care; Speech sound
disorder; Qualitative research
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INTRODUCAO

Visando ofertar cuidado ampliado e integral por meio de
equipe multiprofissional, o Sistema Unico de Saude (SUS) do
Brasil incorporou a participagdo do fonoaudiologo em todos
os niveis de atengdo?.

Sobre o nicleo da Fonoaudiologia no ambito desse cuidado
integral, destaca-se que a comunicacdo humana desempenha
funcdo imprescindivel para uma vida com qualidade e,
principalmente, para o desenvolvimento social, emocional,
comportamental e cognitivo das criangas. Portanto, os disturbios
da comunicag@o podem prejudicar o desenvolvimento global
infantil, influenciando, consequentemente, a vida da crianga
e a dinamica familiar, sendo reconhecidos como importantes
questdes de satde publica®?.

Dentre os disturbios que prejudicam a comunicagio humana,
o transtorno fonolégico (TF) apresenta elevada prevaléncia na
populagdo infantil. Caracteriza-se pelo uso inadequado dos sons
contrastivos, que pode englobar erros na produgdo, percep¢ao
e na organizagdo mental da produgdo (armazenamento) dos
sons da fala®'0,

Sendo assim, esse distrbio configura a dificuldade da crianga
no aprendizado e na discriminagdo do sistema fonologico da
linguagem®-711:12),

Para a adequacdo do sistema fonoldgico desviante, foram
propostos diferentes modelos de intervengdo, os chamados
modelos terapéuticos com base fonologica'®. Entretanto,
independentemente da abordagem terapéutica, ressalta-se a
importancia da participagdo da familia da crianga para o cuidado
integral e sua eficacia®71419,

Embora esse entendimento leve os fonoaudidlogos a tentar
incluir os familiares no processo terapéutico, ¢ importante pensar
que a participagao familiar pode depender de como os pais ou
cuidadores percebem o TF e o plano de cuidado proposto, bem
como os recursos que dispdem para colaborar®!?,

Nao obstante, sdo escassas as pesquisas que envolvem
as familias de crian¢as com diagndstico de disturbios da
comunicagdo®!>10),

Em uma dessas pesquisas, foi elaborada uma proposta de
atendimento fonoaudioldgico as criangas com transtorno de
linguagem, por meio de uma abordagem que incluiu a familia
e a escola no processo terapéutico. Os achados demonstraram
desenvolvimento significativo no comportamento de cada
crianga, sobretudo no que se refere a comunicagdo oral e/ou
escrita e a circulagdo social no ambito familiar e escolar!®.

Em outro estudo, a autora desenvolveu um programa de
acompanhamento a pais de criangas com atraso no desenvolvimento
da linguagem e/ou distrbio especifico do desenvolvimento da
linguagem. Entre outros aspectos, concluiu que o programa
permitiu que os pais se instrumentalizassem sobre quais
atividades poderiam realizar no ambiente doméstico, com o
intuito de promover a melhora da linguagem de seus filhos,
tornando-se parceiros no processo interventivo!'®.

A percepcdo da familia e da crianga quanto ao impacto
do TF foi pesquisada mediante a aplicacdo de questionarios
estruturados com questdes semiabertas. Por meio de uma
abordagem objetiva, os autores concluiram que os pais
apresentavam consciéncia das dificuldades enfrentadas pelos
filhos quanto as relagdes interpessoais, ao estado emocional e a
aprendizagem. As criangas percebiam os impactos do distarbio
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da comunicagdo e desenvolveram sentimentos de frustragao,
timidez e baixa autoestima‘®.

Diante disso, pensando em contribuir por meio de uma
abordagem mais subjetiva e coletiva a respeito do envolvimento
familiar na assisténcia prestada as criangas com TF, o objetivo
principal deste estudo foi investigar o entendimento de um conjunto
de pais ou cuidadores sobre a importancia do envolvimento da
familia no processo de cuidado. Os objetivos secundarios foram
compreender a percepcdo desses familiares sobre o TF, suas
expectativas com o tratamento fonoaudiologico e a forma de
organizagdo familiar para o cuidado da crianga.

METODOS

Apos aprovagio desse estudo pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos (CEP) da Universidade Federal
de Sao Carlos (UFSCar), mediante Parecer n° 2.024.706,
foram entrevistados treze familiares de criangas em tratamento
fonoaudioldgico no Centro Especializado em Reabilitagao
(CER) “Dr Eduardo Lauand”, servigo inserido na média
complexidade da Rede Municipal de Saude de Araraquara,
interior de Sao Paulo, entre julho e setembro de 2017. Todos
os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre ¢
Esclarecido (TCLE).

Os possiveis sujeitos da pesquisa foram indicados por trés
fonoaudidlogos do setor infantojuvenil do servigo publico de
saude referido, por meio do preenchimento de uma planilha
que continha dados referentes as criangas com diagnostico
de TF (nome completo, data de nascimento, dia e horario
de atendimento, data de inicio da intervencao). Segundo os
diferentes profissionais, todas as criangas e seus acompanhantes
recebiam orientagdes especificas sobre os cuidados domiciliares
que interessavam ao tratamento fonoaudiologico, de acordo
com a necessidade terapéutica de cada caso.

Os critérios de inclusdo adotados foram: ser pai, mae ou
cuidador de crianga com diagnoéstico de TF, em idade de 4 a 8
anos, independentemente da quantidade de processos fonoldgicos
presentes, da gravidade do transtorno e do tipo de abordagem
terapéutica recebida. As criancas estavam em atendimento no
minimo ha cinco meses, para a certificagdo de que fizeram parte
da pesquisa somente pais ou cuidadores de criangas na etapa
terapéutica que conviviam regularmente com as criangas e que
participavam do processo de cuidado.

Foram excluidos os pais ou cuidadores de criangas
que apresentavam alguma outra alteracdo fonoaudioldgica
potencialmente influente sobre a percepgao desses sujeitos no
cuidado especificamente fonologico.

Os participantes foram entrevistados individualmente por
um dos autores deste estudo, em salas de atendimento do CER
“Dr Eduardo Lauand”, enquanto as criangas eram atendidas
pelos fonoaudidlogos do servigo. As entrevistas duraram entre
30 e 40 minutos e foram gravadas para posterior transcrigao.

Assim, o levantamento de dados foi realizado por meio da
aplicag@o dos instrumentos auxiliares em campo (questionario
fechado e entrevista semidirigida).

O questiondrio fechado visava o levantamento de caracteristicas
sociodemograficas das criangas, de acordo com o género, idade,
escolaridade e pessoas com quem residiam; e de seus pais ou
cuidadores (sujeitos da pesquisa), quanto ao grau de parentesco
com a crianga, género, idade, escolaridade, ocupacédo e renda
familiar.
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As entrevistas, por sua vez, se apoiaram em um roteiro
semidirigido de questdes abertas, no formato de um dialogo
que permitiu aos entrevistados falarem livremente sobre os
temas de interesse dos objetivos especificos.

Para estimular a fala dos sujeitos sobre os topicos pretendidos
pela pesquisa, iniciou-se a entrevista com a seguinte questdo
disparadora: “Fale-me sobre seu filho e sobre o tratamento
fonoaudiologico que ele faz”. Em seguida, foram abordados
assuntos relacionados ao modo de organizagao da familia para
os cuidados infantis, expectativas sobre a evolucdo da criancga e,
por fim, como era a participag@o do entrevistado no tratamento
fonoaudiologico.

As entrevistas foram aplicadas, portanto, segundo o método
clinico-qualitativo, que busca pelas reflexdes do entrevistado
sobre sua experiéncia com o fendmeno estudado”, e foram
encerradas por satura¢do!'®.

A analise se deu por conteudo tematico, mediante
levantamento ideografico seguido por organizagdo nomotética
dos achados!"”. Em termos praticos, apreenderam-se as ideias
contidas no discurso de cada entrevistado, organizadas em
um corpus coletivo de achados, segundo os temas tratados
nas entrevistas. A seguir, esses temas foram distribuidos em
categorias definidas pelo didlogo entre os objetivos da pesquisa
e os focos apontados pelos entrevistados as perguntas que lhes
foram feitas. Por conseguinte, os interesses dos pesquisadores
em rela¢do ao que buscavam e as manifestagdes espontaneas
dos entrevistados em relacdo ao tema abordado receberam igual
considera¢do e tratamento.

A interpretacdo dos achados, por sua vez, baseou-se nos
referenciais teoricos da Humanizacdo do Cuidado em Saude,
do Cuidado Centrado na Pessoa (CCP) e do Cuidado Centrado
na Familia (CCF).

Sobre esses referenciais, a Humaniza¢ao do Cuidado em Saude
fundamenta-se no CCP, modelo assistencial que pode ser definido
como uma abordagem clinica colaborativa, que se baseia na
perspectiva ampliada do cuidado a saude, admitindo a necessidade
do reconhecimento e resposta integral as necessidades de saude
da pessoa. Nessa perspectiva, promove o compartilhamento
de poder e responsabilidade entre profissionais e usuarios dos
servigos, componente que propde a participacdo da pessoa na

tomada de decisdo sobre seus cuidados, reconhecendo, portanto,
sua autonomia, a necessidade de fazer as escolhas adequadas ao
seu contexto de vida, sua experiéncia com a propria condigdo
de saude e seu potencial para efetiva participacdo em todo o
processo de cuidado@®-2?.

A inser¢do da familia nesse contexto amplia a abordagem
para o ambito do que se denomina CCF, cujo principal elemento
¢ o relacionamento entre as familias e os profissionais, que
deve ser alicergado na parceria, colaboragdo e negociagao.
A adocdo de uma assisténcia pautada nos principios desse
modelo de atencdo a satde fundamenta-se na compreensao
de que o desenvolvimento da crianga, bem como o seu bem-
estar e de toda sua familia, sdo alcangados com maior eficacia
quando os profissionais ativam a capacidade dos familiares
ou cuidadores para atenderem as necessidades da crianga por
meio do envolvimento familiar no planejamento das agdes
terapéuticas e no auxilio do cuidado®!423-2),

RESULTADOS

A populacao estudada

Foram entrevistados 11 maes, um pai e uma tia de criancas
em tratamento fonoaudioldgico. Esses familiares, com idades
entre 22 e 46 anos, possuiam diferentes graus de escolaridade
e atividades laborais.

O Quadro 1 apresenta dados referentes aos entrevistados,
de acordo com o grau de parentesco com a crianga, género,
idade, escolaridade, ocupacdo e renda familiar.

Os sujeitos da pesquisa residiam com as criangas com
diagnostico de TF. Das criangas em tratamento, 9 eram do
género masculino ¢ 4 eram do género feminino. Todas recebiam
intervengdo fonoaudioldgica semanalmente ¢ estavam em
processo de escolarizagdo adequado para a idade.

O Quadro 2 apresenta os dados que caracterizam as criangas
cujos pais ou cuidadores compuseram a amostra.

Quadro 1. Descrigao dos sujeitos da pesquisa de acordo com o grau de parentesco com a crianca, género, idade, escolaridade, ocupagéo e renda

familiar - Araraquara 2017

Nomes SILTICO A Idade . - -
ficticios parente.sco Género (em anos) Escolaridade Ocupacao Renda familiar
com a crianga

01. Eva Mae F 24 Ensino médio completo Dona de casa D

02. Catia Mae F 39 Ensino superior completo Empresaria D

083. Vera Mae F 46 Ensino superior completo Agente educacional C

04. Sandra Mae F 30 Ensino médio completo Dona de casa B

05. Regina Mae F 38 Ensino médio completo Agente educacional B

06. Carla Mae F 44 Ensino superior completo Dona de casa C

07. José Pai M 38 Ensino médio completo Vigilante B

08. Célia Mae F 40 Ensino médio completo Dona de casa B

09. Sara Mae F 30 Ensino médio completo Cabelereira B

10. Irene Mae F 38 Ensino médio completo Recepcionista C

11. Inés Mae F 34 Ensino médio completo Dona de casa E

12. Carmen Mae F 37 Ensino médio completo Vigilante C

13. Joana Tia F 22 Ensino médio incompleto Manicure B

Legenda: B = de um a dois saldrios minimos; C = de dois a quatro saldrios minimos; D = acima de quatro salarios minimos; E = renda ndo declarada; M = masculino;

F = feminino

Audiol Commun Res. 2021;26:¢2415
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Quadro 2. Descricao das criancas com transtorno fonolégico de acordo com género, idade, escolaridade e pessoas com quem residiam -

Araraquara 2017

Nomes ficticios Género Idade Escolaridade Com quem residiam
01. Pedro M 4 anos e 9 meses 42 etapa Pai e mae

02. Joao M 5 anos e 4 meses 52 etapa Pai, mae e irma

03. Lorenzo M 7 anos e 2 meses 2°ano Pai, mae e irmao

04. Laura F 5 anos e 7 meses 52 etapa Pai, mae e duas irmas

05. Rafael M 6 anos e 10 meses 1° ano Mae e irmao

06. Marcelo M 7 anos e 7 meses 2° ano Pai, mae e duas irmas

07. Bernardo M 6 anos e 9 meses 1° ano Pai, mae e irmao

08. Matheus M 7 anos e 3 meses 2°ano Pai e mae

09. Alice F 7 anos e 10 meses 2° ano Mae

10. Nicolas M 6 anos e 6 meses 1° ano Pai, mae e irmao

11. Beatriz F 6 anos e 10 meses 1° ano Pai, mae e irmao

12. Henrique M 6 anos e 7 meses 1° ano Pai, mae e dois irmaos

13. Lara F 6 anos e 7 meses 1° ano Mae, tia, irmao e dois primos

Legenda: M = masculino; F = feminino

Categorias tematicas

Com base na analise dos dados, foram constituidas 4
categorias tematicas: “Percepgao dos pais ou cuidadores sobre
o TF”; “Expectativas dos pais ou cuidadores sobre a crianga
com TF”’; “Organiza¢ao da familia em fun¢@o das demandas do
projeto terapéutico” e “Percep¢ao dos pais ou cuidadores sobre a
importancia da sua participagdo no tratamento fonoaudiologico”.

No sentido de descrevé-las na forma como surgiram nas
falas dos entrevistados, serdo apresentadas ¢ exemplificadas
com trechos significativos das entrevistas, nos quais as criangas
e seus familiares serdo identificados por nomes ficticios.

Percepcao dos pais ou cuidadores sobre o TF

Todos os entrevistados identificaram o TF das criancgas.
Em alguns relatos, segundo a percepcao dos familiares, a
alteragdo do aspecto fonoldgico da linguagem néo influenciou
negativamente outros aspectos do desenvolvimento infantil:

[...] ele é uma crian¢a normal, brinca, espontdinea,
muito inteligente [...]. Mas o pobrema de fala... eu comecei
a perceber esse pobrema de fala nele quando ele tava no...
no prezinho, |...] que eu vi que ele trocava muito [0s sons
da fala]. [...] £ um excelente aluno [...] muito esperto. E
uma crianga muito, muito cativa, muito alegre, tem varios
amigos. (Regina, sobre seu filho Rafael).

Em contrapartida, outros entrevistados reconheceram o
impacto do TF sobre o desenvolvimento das criangas:

Ele fala tudo errado! [...] Houve uma época em que ele
se recusava conversar porque ele dizia ndo conseguir falar
corretamente e ele saber que ele chamava a atengdo por
causa da maneira que ele falava. Entdo ele comegou a se
retrair. [...] Ele queria interagir e ele achava que ndo era
capaz de interagir. [...] Eu tinha muito medo dele entrar|...]
no 1° ano e sofrer muito assédio. [...] As vezes eu t6 numa
farmadcia, t6 num supermercado, ele comega conversar
comigo, eu vejo que as pessoas olham. [...] Imagina no
primeiro ano o qué que esse menino ndo vai passar, ne.
(Catia, sobre seu filho Jo2o).

4|8

Poderia ter acontecido tanta coisa dificil na vida dele...
porque ele poderia ter sido ridicularizado na educagdo
infantil porque ndo falava direito. Al ele tava lda, menino
na 5% etapa falando tititi tatata. Ndo entendendo o alfabeto.
Entao, esse ano ele teria sofrido mais ainda porque ele ndo
iria entender o alfabeto. Ele ndo ia comegar a se alfabetizar.
(Vera, sobre seu filho Lorenzo).

Expectativas dos pais ou cuidadores sobre a crianca
com TF

As expectativas dos entrevistados sobre a crianga com TF
referiram-se a reorganizacao do aspecto fonologico da linguagem
e envolviam, entre outros aspectos, suas percepgdes sobre o
tratamento fonoaudioldgico.

Houve relatos de satisfagdo com a intervengao fonoaudiologica
e de expectativas de melhora das habilidades de comunicagao
das criangas. Além disso, alguns participantes esperavam
evolucdo em outras areas do desenvolvimento infantil, como
exemplificado no excerto abaixo:

E eu percebendo assim que isso melhora na alfabetizagdo.
Entdo, é isso que eu espero da fono, que na verdade esse
processo que ja esta acontecendo [...], que ele falasse bem,
conseguisse se expressar bem e, assim, ndo ficasse timido,
ndo ficasse retraido por causa da fala. [...] Que se soltasse,
que ndo tivesse vergonha de falar, conseguisse se expressar
direitinho. (Vera, sobre seu filho Lorenzo).

Alguns participantes afirmaram ter alcangado suas expectativas,
mencionando que a eficacia do tratamento fonoaudioldgico
influenciou positivamente na qualidade de vida das criangas.
A esse respeito, uma mée fez o seguinte comentario:

Fez muito bem. E assim... mudou a vida dele, mudou,
né? Entdo, eu ndo tenho do que reclamar ndo. Mudou muito,
foi muito bom pra ele, pra ele tanto pra mim. (Regina, sobre
seu filho Rafael).

De todo modo, os sujeitos que perceberam como encaminhada
a solugdo de suas angustias derivadas do TF valorizaram o
tratamento e reconheceram sua eficacia, enfatizando a melhora
na qualidade de vida e no desenvolvimento da crianga, assim
como no bem-estar familiar.

Audiol Commun Res. 2021;26:¢2415
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Sob outra perspectiva, um aspecto negativo para alguns
entrevistados estava relacionado a duracdo do tratamento,
considerando-se que a necessidade de recuperagéo era pressionada
pelo ambiente de relacdes:

Olha, na verdade eu achei que fosse ser mais rapido.
[...] Eu espero que ela venha a falar bem. O quanto antes
melhor porque agora ela ja ta comegando a passar por
bullying na escola. (Sara, sobre sua filha Alice).

Os entrevistados que manifestaram insatisfagdo com
a interven¢do fonoaudiologica projetaram os respectivos
motivos na lentiddo do progresso terapéutico. Nesse sentido,
a percepgdo dos impactos negativos na qualidade de vida da
criancga possivelmente influenciou a expectativa pela breve
reorganizagdo do aspecto fonoldgico da linguagem.

Organizacao da familia em funcao das demandas do
projeto terapéutico

O comparecimento e a assiduidade as sessoes fonoaudiologicas
foram valorizados entre as estratégias de cuidado a crianga:

Num deixo ela perder uma consulta [sessdo de fonoterapia]
porque é muito importante isso pra ela. (Joana, sobre sua
sobrinha Lara).

Os familiares mencionaram a realizago das tarefas de casa
como uma atitude da familia voltada para o cuidado da crianga
com TF, provavelmente em fung@o das orienta¢des dadas pelos
fonoaudidlogos durante o processo terapéutico.

Alguns entrevistados empenhavam-se para a realizagio
das tarefas de casa:

Toda segunda-feira vem com uma pastinha de atividades
[material fornecido pela fonoaudiologa] pra ela estudar. |[...]
Durante a semana até chegar a segunda-feira de novo, eu té
estudando com ela. Pra ndo esquecer, pra ndo se atrapalhar
no dia. [...] A gente senta, estuda. A gente ¢, repete. (Inés,
sobre sua filha Beatriz).

Contudo, nem sempre os familiares conseguiam garantir
arealizacdo das atividades indicadas para o domicilio devido
a fatores ambientais e pessoais. Alguns relataram dedicar
reduzido tempo para a realizagdo dos trabalhos de casa, pois
os aspectos ambientais (trabalho, pouco tempo de convivio
com a crianca, cuidado com outros filhos e a permanéncia
da crianca na escola em periodo integral) e pessoais (falta
de prontiddo e cooperagdo da crianga, cansago e estresse do
cuidador) constituiram-se como barreiras para o processo de
cuidado da crianga com TF.

Uma mulher de 38 anos, agente educacional, mae de duas
criancas, fez o seguinte depoimento sobre a realizagdo das
atividades solicitadas pela fonoaudidloga:

Eu ensinava. Ele falava. No pouco tempo que eu tinha
porque é uma correria. [...] Tem hora que é dificil porque
ele fica o dia inteiro na escola, que ele é periodo integral,
né? Eu fazia [suspirou). Tinha dia que ndo dava [suspiroul].
Vou ser sincera. Tinha dia que ndo dava. Ndo dava porque
era uma correria, a vida. Tanta coisa pra fazer. Tem hora
que ele tava com preguica e eu jd tava estressada também.
Pensava assim, hoje ndo vai dar. (Regina, sobre seu filho
Rafael).
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Percepcao dos pais ou cuidadores sobre a importancia
da sua participacao no tratamento fonoaudiolégico

Alguns entrevistados reconheceram que os familiares eram
corresponsaveis pelo cuidado fonoldgico e que a superagdo
do distarbio de comunicagao seria alcancada somente com o
trabalho em conjunto do fonoaudidlogo e da familia, ou seja,
por meio da parceria ¢ colaboragdo:

Minha participagdo eu acho importante, né. Sem eh...
essas ajudas que ela [a fonoaudidloga] acaba pedindo
pra gente fazer, né, do lado de fora, porque é o lado que
a gente mais convive. Vir aqui é importante, mas tem que
manter ld também em casa. [...] Uma vez sé por semana e
menos de uma hora [referindo-se a frequéncia e ao tempo
da sessdo terapéutica), né? Entdo é pouco tempo até mesmo
pra crianca gravar, absorver. E mais dificil, é bem mais
dificil se a gente ndo ta em casa todo dia. Nao tem jeito.
[...] E a gente sempre tem um tempinho pra eles, né? (Eva,
sobre seu filho Pedro).

Em outros relatos, os entrevistados ressaltaram que os fatores
contextuais (ambientais e pessoais) limitavam o envolvimento
familiar na intervencao:

Eu acho que eu participo pouco. [risos] [...] Seria mais
eh... efetivo o trabalho [tratamento fonoaudiologico), daria
mais certo se eu tivesse... eh... condigoes e tempo. [...] Com
duas criangas nessa idade ai que vocé viu, [...] com tudo
pra eu fazer. Néo consigo! E que eu néo tenho outra pessoa
pra fazer comigo. |...] Entdo, é dificil. Posso me esforcar
mais? Posso! Mas, por enquanto, eu ndo té conseguindo
ndo. [risos] (Catia, sobre seu filho Jodo).

Por outro lado, alguns pais ou cuidadores atribuiram a
necessidade da participagdo da familia fora do ambiente clinico o
numero reduzido de sessdes e enfatizaram que eram necessarias
mais sessdes semanais para a melhora da fala da crianca. Nesse
caso, supde-se que havia uma percep¢ao reduzida da importancia
da participagdo familiar, vista como uma estratégia destinada
apenas a suprir a “limitada” oferta do servigo:

O duro é que como é... tipo assim... é pelo governo, é
uma vez so por semana. |...] Eu s6 acho isso. Que deveria
ter mais dias porque ai seria mais rapido. Entdo é como ela
[fonoaudiodloga] falou pra mim. Vai ser um processo bem...
pouquinho... entdo vai precisa muito da ajuda da gente em
casa com ele. (Carmen, sobre seu filho Henrique).

DISCUSSAO

As maes foram as principais acompanhantes das criangas
para o tratamento fonoaudiologico, conforme observado em
outros estudos®@%27,

Além da identificacdo do TF, no presente estudo, parte dos
pais ou cuidadores mencionaram as dificuldades apresentadas
pelas criancgas e as preocupagdes familiares relacionadas aos
possiveis agravos desinentes do transtorno, como desajustes
comportamentais, prejuizo emocional, estigmatizagdo, assédio
moral, dificuldades escolares e de interagdo social.

Da mesma forma, as percepcdes de alteragdo do aspecto
fonoldgico da linguagem, de suas possiveis consequéncias
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negativas e as aflicdes das pessoas que cuidavam dessas criangas
foram descritas pelos entrevistados de outras pesquisas(®26-2829),

Nesse sentido, alguns estudos destacaram os problemas
escolares e o assédio moral como as alteragdes de maior
ocorréncia e as que causavam maiores preocupagdes®29,

As diferentes formas de percep¢dao do TF, com ou sem
dificuldades associadas, relacionaram-se com o carater
individualizado da experiéncia dos cuidadores e das criangas
e envolveram sua natureza heterogénea quanto a gravidade
¢ a manifestagdo. Provavelmente, os informantes que o
reconheceram de maneira isolada eram cuidadores de criancas
que apresentavam boa inteligibilidade de fala, casos em que os
contetidos de suas mensagens eram compreendidos pela maioria
dos interlocutores. De maneira contraria, os pais ou cuidadores
que identificaram esse disturbio da comunicagido com dificuldades
associadas conviviam com criangas cujas emissdes orais eram
pouco inteligiveis ou, ainda, ininteligiveis e, por conseguinte,
a compreensdo das mensagens ficava comprometida. Nesses
casos, certamente havia impactos negativos em outras areas do
desenvolvimento infantil.

Sobre a singularidade da experiéncia com o TF e com as
dificuldades associadas, outros autores a descreveram como um
fenomeno exclusivo para cada crianga e sua familia, dependente
dos elementos existenciais mobilizados°2®),

Os participantes esperavam que a intervencao fonoaudioldgica
promovesse a reorganiza¢ao do aspecto fonologico da linguagem e,
como consequéncia, melhorasse outras areas do desenvolvimento
infantil. Nos relatos de superacao das expectativas, ou seja, nos
casos de melhora da habilidade de comunicacao, foi percebido
que o beneficio ndo se restringiu a crianga, mas estendeu-se a
familia como um todo, especialmente no que diz respeito ao
significado do TF no ambiente de relagdes, repercutindo na
autoestima familiar e resultando em um estado de satisfacdo.

Contudo, diante de sentimentos negativos de alguns familiares,
¢ importante que o fonoaudidlogo reforce a resiliéncia que a
familia precisa ter para que reduza a intensidade do sofrimento
diante da percepgdo de lentiddo do tratamento em relagdo a
ansiedade de quem cuida da crianca, influenciada pela pressao
social que sente. Isso implica a necessidade do envolvimento
da familia na defini¢do das metas da terapia visando assegurar
que os objetivos do tratamento abordem suas preocupagdes ¢
expectativas.

A elaborag@o de um plano de interveng@o em conjunto com
os familiares possibilita melhor entendimento do distarbio da
comunicacdo e prové informagdes sobre o prognostico terapéutico,
prevenindo possiveis sentimentos e comportamentos negativos
relacionados a evolugdo do sistema fonolégico da linguagem e
de expectativas maiores que as possibilidades°2),

Neste estudo, a organizacdo do cuidado familiar a crianga
com TF referiu-se ao comparecimento as sessoes de tratamento
e a realizagdo das atividades indicadas pelos fonoaudidlogos
para serem realizadas no dia a dia.

Em outras pesquisas, o compromisso de levar os filhos as
sessOes fonoaudioldgicas e a realizagdo das tarefas de casa
também estavam incorporados a percepg¢ao do cuidado com as
criangas diagnosticadas com disturbios da comunicagao®%?®.

Sobre a percepgdo da importancia da participagdo familiar,
alguns entrevistados compreendiam seu papel no processo
terapéutico e a relevancia do trabalho em conjunto dos familiares
com o profissional. Achado semelhante foi apresentado em
outro estudo®?.
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O compartilhamento de responsabilidades entre as pessoas
envolvidas no processo de cuidado deve acontecer em todos os
niveis de aten¢ao a saude, nos quais os familiares ou cuidadores
¢ os profissionais devem trabalhar em parceria, visando o
cuidado integral e sua eficacia*!52329,

Observou-se que, apesar da percepcao da importancia da
participacdo da familia para além do espago do ambulatorio,
alguns cuidadores tinham dificuldades em garantir seu
envolvimento no tratamento. Em determinados casos, havia
incompatibilidade entre o que os pais consideravam importante
e o que, de fato, conseguiam fazer no dia a dia com a crianga
para a superagao da dificuldade fonoldgica. Diante do exposto
e com base em uma abordagem clinica que considere a pessoa
em seu contexto de vida, o fonoaudidlogo deve compreender
¢ adequar as necessidades da crianga com as possibilidades da
familia, como parte das praticas do cuidado em saude. Dessa
forma, para facilitar a elabora¢do de um plano de intervengao que
seja flexivel, acessivel, aculturado e responsivo as necessidades
da pessoa assistida e dos seus familiares, deve-se respeitar as
diferentes condigdes, maneiras de cuidar, circunstancias e historias
que cada familia e crianga trazem para o contexto terapéutico.
Por conseguinte, ¢ preciso identificar o que ajuda os familiares
a superarem seus problemas e considerar, empaticamente, a
maneira como lidam com as adversidades!!%20232%,

Nesse sentido, a pessoa que exerce o papel de cuidador precisa
cuidar de si propria e ser cuidada, para que tenha condigdes
de manejar a dificuldade da crianga e, assim, desenvolver
acdes mais resolutivas para o seu desenvolvimento®?. Além
disso, diante do acumulo de compromissos sobre um de seus
membros, uma abordagem familiar torna-se imprescindivel
para a identificagdo de recursos internos a propria familia, que
possam ser mobilizados para o enfrentamento do problema.
Assim, o profissional da satide deve identificar e apoiar as
potencialidades de cada familiar, aplicando-as ao interesse do
projeto terapéutico®”.

Por sua vez, os entrevistados com percepgdo limitada da
importancia do envolvimento familiar no cuidado a crianga
precisam compreender o seu papel no processo interventivo. Essa
compreensdo pode ser elucidada por meio da sua participagdo
em sessoes de orientagdo ¢ na elaboragdo das a¢des terapéuticas.

As sessoes de orientagdo familiar favorecem a incorporagao
de mudangas de atitudes por parte dos familiares em beneficio
das criancgas e, portanto, ajudam a determinar os papéis dos
envolvidos no cuidado®%3?,

Por fim, o planejamento conjunto do projeto terapéutico
possibilita uma parceria colaborativa a partir da compreensio e
da pactuacdo em relagdo as necessidades da crianga, mediadas
pela informacdo e pela autonomia dos sujeitos, em que se
articulam seus desejos, possibilidades e necessidades, bem
como os da crianga®.

Conforme observado, a contribuigdo deste estudo foi evidenciar
a importancia da compreensdo que o profissional precisa ter
sobre a singularidade do TF, seus significados e repercussoes
na vida das criangas, dos cuidadores e familiares, no sentido
de propor um projeto terapéutico para além da reorganizacao
do aspecto fonolégico da linguagem segundo protocolos
convencionais. Os fonoaudidlogos precisam compreender o
sofrimento causado pelo TF nas criangas e seus familiares,
bem como a possibilidade do aumento desse sofrimento devido
as expectativas ainda ndo atendidas durante o tratamento.
Essa compreensdo pode tornar o trabalho do fonoaudiélogo
mais eficiente e eficaz e confortar e aliviar a familia diante do
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enfrentamento do TF, de suas repercussoes diretas e indiretas
e do respectivo tratamento.

Como limitagdo deste estudo, aponta-se a auséncia da
consideracdo entre o grau do TF ¢ as diferentes percepgdes
dos pais ou cuidadores.

No que tange ao alcance epistemologico desta pesquisa,
que teve como fonte cuidadores e familiares de criangas com
TF, tornam-se interessantes estudos com foco na percepgao de
fonoaudidlogos sobre o cuidado dedicado as criangas com TF
por tais cuidadores e familiares. Um didlogo entre os achados
deste estudo ¢ os dos que se sugerem podera oportunizar a
proposicdo de estratégias para a qualificagdo do entendimento
entre fonoaudidlogos e familias de criancas com TF, no ambito
do pacto terapéutico.

A expectativa € que essa qualificag@o favoreca a estruturagao
de planos de cuidado de abordagem mais ampliada e mais integral
no espago da longitudinalidade que caracteriza o tratamento
de criancas com TF.

CONCLUSAO

O projeto terapéutico de criangas com transtorno fonologico
precisa contemplar os cuidadores e a familia no plano de
cuidados, tanto quanto a propria crianga em tratamento. Nesse
projeto, devem ser consideradas as percepgdes desses cuidadores
e familiares relacionadas ao transtorno, contextualizadas em
suas contingéncias existenciais e funcionais.

Apercepgao dos familiares sobre o TF e seus possiveis impactos
negativos na qualidade de vida das criangas provavelmente
influenciou a procura pelo tratamento fonoaudiologico. Alguns
sujeitos o identificaram sem qualquer prejuizo associado. Outros
entrevistados o reconheceram relacionado aos seus diferentes
agravos e, dessa forma, no ambiente de significados das
respectivas repercussoes na vida da crianga e da propria familia.

Assim, as expectativas dos familiares ao buscarem pelo
tratamento fonoaudioldgico se projetaram na reorganizagdo
do aspecto fonologico da linguagem e, como consequéncia,
na melhora de outras areas do desenvolvimento da crianga,
reconhecidamente prejudicadas pelo TF.

Sobre a percep¢ao da relevancia do envolvimento familiar,
alguns participantes ndo compreendiam essa necessidade e
concentravam suas criticas na assisténcia oferecida. De maneira
contraria, alguns consideravam importante o envolvimento dos
familiares e participavam ativamente do processo de cuidado.
Outros, entretanto, ressaltaram que problemas contextuais
dificultavam seu envolvimento no projeto terapéutico fora do
cendrio ambulatorial.

Desse modo, os familiares empenhavam-se em garantir as
visitas ao fonoaudidlogo segundo a agenda pactuada e em seguir
as prescrigdes para o domicilio conforme suas possibilidades,
da estrutura familiar ¢ do modo de organizacao de cada familia
frente as necessidades terapéuticas. Portanto, esses fatores
precisam ser contemplados na estruturagéo do plano terapéutico
proposto pelo fonoaudidlogo.
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