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Resumo

Introducdo: Limitagdes funcionais de criangas com deficiéncia neuro-
motora (CDN) as tornam dependentes de cuidados. Objetivo: Elaborar e
avaliar um guia ilustrado de orientagdes para familiares de CDN a partir
das necessidades dos cuidadores. Método: Estudo descritivo transversal
prospectivo feito em familias de CDN de sete a quarenta e dois meses de
idade. Etapas: (1) entrevista com 15 familias para investigar suas princi-
pais habilidades, dificuldades e dividas; (2) Elaboragdo de guia ilustrado;
(3) 5 familias usaram e avaliaram o guia; (4) Adequagdo do material. Os
resultados foram ponderados por andlise de contetido. Resultados: As
principais dividas das familias foram contempladas no guia que aborda:
principais posicionamentos, e como posicionar as criangas, Orteses, quar-
to, alimentagédo, banho, carregando seu filho, vestir, cuidados com quem
cuida e, lazer, brinquedos e brincadeiras. Conclusio: O guia foi conside-
rado util para facilitar o cotidiano das familias, para reforgar orientagdes
recebidas pelos profissionais de satide e para levar novas informagdes
sobre cuidados com essas criangas em casa.

Descritores: Guias Informativos. Familia. Desenvolvimento Infantil.

Abstract

Introduction: Functional limitations of children with neuromotor defi-
ciency (CDN) make them dependent on care. Objective: To elaborate and
evaluate an illustrated guide of guidelines for relatives of CDN from the
needs of caregivers. Method: A prospective, cross-sectional descriptive
study of CDN families from seven to forty-two months of age. Steps: (1)
interview with 15 families to investigate their main skills, difficulties
and doubts; (2) Preparation of illustrated guide; (3) 5 families used and
evaluated the guide; (4) Material suitability. The results were weighted by
content analysis. Results: The main doubts of the families were contem-
plated in the guide that addresses: main positions, and how to position
children, orthoses, room, feeding, bathing, carrying their child, dressing,
caring for the caregiver and, leisure, toys and games. Conclusion: The
guide was considered useful to facilitate the daily lives of families, to
reinforce guidelines received by health professionals and to take new
information about care with these children at home.

Keywords: Informative Guides. Family. Child Development.



Introducéo

A chegada de um filho com deficiéncia
traz uma nova realidade para a familia'. O
impacto pode ser tao significativo a ponto de
comprometer a aceitacdo e o estabelecimento
de vinculo com o filho e a compreensio de in-
formacgoes dadas por profissionais que cercam
a familia. Também pode haver alteracdo da ro-
tina didria, dos sonhos e dos projetos de cada
membro da familia. Familias com criangas defi-
cientes também sdo mais propensas ao estresse
e tém maior probabilidade de sofrerem desajus-
tamento familiar'2.

Dados do censo nacional de 2013 do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) revelaram que 2,8% das criangas brasi-
leiras de zero a quatro anos tém algum tipo de
deficiéncia, seja ela auditiva, fisica, visual e/ou
intelectual®.

A deficiéncia fisica pode se apresentar
como completa ou parcial, de um ou mais seg-
mentos do corpo humano. As etiologias mais
recorrentes sdo: a paralisia cerebral, que traz
limita¢des psicomotoras devido a uma lesdo no
sistema nervoso central, cuja caracteristica mais
marcante € a espasticidade nos musculos; a le-
sao medular, geralmente ocorrida devido a aci-
dentes que levam a lesdes do sistema nervoso
que, dependendo de sua altura, podem compro-
meter diferentes partes do corpo. E a ma forma-
¢do congénita, que acarreta uma anomalia fisica
desde a gestagao®.

O distdrbio neuromotor relaciona-se a de-
sordem no controle da postura e do movimento,
causada por lesdo no sistema nervoso central,
podendo gerar ainda altera¢des do ténus mus-
cular e o aparecimento da movimentacdo invo-
luntaria. Em alguns casos, as combinagdes de
alguns ou muitos desses fatores geram a desor-
ganizacdo da acgdo das criangas que apresentam
o que se denomina de distdrbio neuromotor®®.

O termo neuromotor também se refere
as deficiéncias cujas manifestagdes exteriores
consistem em fraqueza muscular, paralisia ou
falta de coordenagdo, geralmente sao designa-

das mais apropriadamente como neuromuscu-
lares, uma vez que as dificuldades encontram-
se mais frequentemente nos centros e vias
nervosas que comandam os musculos, do que
nos musculos em si. Lesdes nervosas podem
ser causadas por infec¢des ou por lesdes ocor-
ridas em qualquer fase da vida da pessoa, po-
dendo também ocorrer por uma degeneragao
sem causa aparente’.

Muitas orienta¢des dadas no contexto am-
bulatorial e clinico sdo desperdicadas pelo des-
conhecimento da realidade da rotina familiar,
escolar e da comunidade em que a crianga com
deficiéncia neuromotora esta inserida®. A abor-
dagem centrada na familia é uma resposta a
esse problema, ao passo que firma um compro-
misso de exploragao dos pontos fortes da fami-
lia e de trabalho a partir deles, reconhecimento
de suas necessidades, respeito a suas crengas e
valores e, encorajamento para a realizacao dos
desejos e aspiragdes da familia®. A insensibili-
dade a essas questdes pode ser um dos motivos
pelos quais pais de criangas com deficiéncia
neuromotoras manifestem descontentamento
em relacdo as orientagdes que recebem dos pro-
fissionais de satide™.

A orientagdo familiar consiste em elaborar
uma série de instru¢des com base em conheci-
mentos cientificos e transmiti-las aos cuidado-
res e/ou responsaveis. A construcdo de mate-
riais de orientacdo ao cuidado traz contribui¢des
importantes aos profissionais de satide e tém
como objetivo subsidiar a orientacdo verbal dos
profissionais' 12

No entanto, vale ressaltar, que a pesquisa
visa abranger a deficiéncia fisica de forma geral.
Ainda que se encontrem especificidades den-
tre os casos, busca-se circunscrever o que ha de
regularidade nos grupos, ou seja, quais sdo as
dificuldades, habilidades e ddvidas que os pais
/ responsaveis de criangas deficientes possuem.

H4 presente na literatura alguns mate-
riais ilustrativos destinados a algumas popu-
lagdes™™. A importancia deste estudo se deve
principalmente a abordagem centrada na fami-
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lia, em que pais / responsaveis de criangas defi-
cientes foram ouvidos para criagdo do material.

Sendo assim, este estudo teve como obje-
tivo principal a criagdo de um guia ilustrado
que possa ser usado como material comple-
mentar as orientagdes fisioterapéuticas dadas
em terapia.

Métodos

Este estudo teve carater descritivo, com
delineamento transversal prospectivo e foi feito
em quatro etapas consecutivas:

a) Etapa 1: conhecer a rotina, as dificuldades
e habilidades das familias em relagdo aos
cuidados com a crianga com alteragdes neu-
rolégicas

b) Elaboragdo do guia ilustrado

c) Etapa 2: conhecer a possivel contribuicao
do guia para as familias

d) Adequagdo do guia ilustrado

Etapa 1

A amostra foi composta por familias de
criangas de sete a quarenta e dois meses de ida-
de com diagnéstico clinico de alteragdes neuro-
l6gicas que eram atendidas no Ambulatério de
Fisioterapia Neuropediatrica do Hospital Escola.
Foram excluidos da amostra familias de crian-
cas com diagnéstico de outras patologias ou
sindromes nao-neurolégicas e responsaveis por
criangas institucionalizadas. Todas as familias
(N=26) que atendiam aos critérios de inclusdo
na época (2015) foram convidadas a participar
do estudo. O niimero amostral final desta etapa
foi de 15 familiares.

Para conhecermos a rotina de cuidados
das familias com as criangas com alteracdes
neurolégicas e possiveis dificuldades enfrenta-
das por eles, elaboramos um questionario com-
posto por tépicos que permitiu a elaboragado do
perfil sociodemografico dos participantes, da
dindmica familiar, das habilidades e dificulda-

des dos participantes no manuseio e cuidados
com a crianca e de sua rotina, bem como de
seus aspectos funcionais. A dindmica da crian-
ca também foi investigada: aspectos funcionais,
aquisi¢cOes motoras e posturas adotas, entendi-
mento de sua rotina didria tais como, onde e
com quem passa a maior parte do tempo, uso
(ou nao) de dispositivos para posicionamento,
atividades (e terapias) das criangas, onde e com
quem gosta de brincar.

Cada entrevista foi feita individualmente
com cada participante, com duragdo aproxima-
da de 40 minutos, enquanto a crianga fazia fi-
sioterapia.

Elaborag¢éo do guia ilustrado

A partir dos resultados da Etapa 1, o esbo-
¢o do guia ilustrado foi elaborado com texto e
referéncias visuais que pudessem servir de mo-
delo para as ilustragdes. A escolha da ilustrado-
ra foi feita em fungdo do estilo e do trago de seus
trabalhos e de sua experiéncia prévia com mate-
riais semelhantes. As pesquisadoras participa-
ram ativamente da construcdo das ilustracoes
do guia por meio de troca de e-mails, telefonas e
encontros presenciais.

O teste Flesch de leiturabilidade (recurso
presente no Microsoft Word) foi usado na versao
preliminar do texto do guia a fim avaliar a ade-
quacado do texto ao grau médio de escolaridade
do publico alvo.

Etapa 2

Os critérios de inclusdo e exclusdo fo-
ram os mesmos da etapa 1. Todas as familias
(N=5) atendidas no Ambulatério de Fisioterapia
Neuropediétrica do Hospital Escola que entra-
vam nos critérios de inclusdo foram convida-
das a participar do estudo, e todas aceitaram.
A grande diferenga no nimero de familias que
atendiam aos critérios das etapas 1 e 2 reflete
uma mudanga estrutural do ambulatério no pe-
riodo da coleta de dados (2016).



Uma cépia da versdo preliminar do guia
ilustrado foi entregue a cada familia participan-
te para que, apds quinze dias tteis, respondes-
sem presencialmente e individualmente a um
questionario semiestruturado. Todas as entre-
vistas foram gravadas em audio e posteriormen-
te transcritas e analisadas por meio da Analise
de Contetido.

Resultados

Quinze familias (pais, maes e responsa-
veis) de criangas atendidas no ambulatério de
fisioterapia do Hospital-escola participaram da
Etapa 1 do estudo. As caracteristicas sociode-
mograficas e clinicas das criangas das familias
participantes dessa estdo no Quadro 1.

. ) Crianca| Género Idade Diag’n(:)stico Disturbios a'ssoc~ia- GIV!FCS
Adequacdo do guia (meses)| clinico | dos e complicacées | (Nivel)
ilustrado 1 M 34 PC RGE \Y

O guia ilustrado foi 2 F 27 PC — Y%
modificado a partir dos 3 M 32 PC RGE, Sindrome de v
dados obtidos na Etapa 2. West
Além disso, foram levadas 4 M 19 PC Sindrome de West \%
em consideracdo sugestdes 5 F 31 MMC _ —
de profissionais experientes 6 F 36 MMC Hidrocefalia —
da area (banca de defesa de 7 M 42 PC — |
Mestrado a qual o trabalho 8 M 37 PC Disturbio visual \Y
foi apresentado). 9 M 32 PC — IV

10 M 16 PC Hidrocefalia 1l
X F 18 PC — Y,
Andlise de dados 12 F 10 PC Sindrome de West \Y

Os dados coletados da 13 F 7 PC Hidrocefalia, Sindrome Y
avaliagdo do guia ilustrado e de Dandy Walker
do diario de campo foram or- 4 F S PC — v
ganizados e as narragdes orais 15 F '8 PC — v

transcritas; para que poste-
riormente unidades de analise
fossem criadas e estruturadas

Quadro 1: Caracterizagéo sociodemogrdficas e clinicas das
criangas participantes na etapa 1
Legenda: RGE = Refluxo Gastroesofagico, F= feminino, M= masculino,

PC= Paralisia Cerebral, MMC= Mielomeningocele, GMFCS = Gross Motor

em categorias para serem ana-
lisados por meio da Andlise
de Contetido. Os resultados
encontrados foram analisados a partir da catego-
rizagdo proposta por Bardin® em que cada cate-
goria é formada por um grupo de elementos com
caracteristicas comuns.

Etica

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos sob o nimero
CAAE 32051114.7.0000.5404. Foram respeitados
todos os preceitos éticos da Resolugdo 466/12 do
Conselho Nacional de Satde.

Function Classification System °.
Fonte: Jenifer Silva de Souza, Keila Alessandra Baraldi Knobel, 2016.

O tempo de seguimento na fisioterapia
variou entre seis meses a um ano e nove meses,
com sessdOes de duracdo média de 60 minutos
e com frequéncia de atendimento de uma vez
por semana.

A média etaria das maes foi de 30 anos e a
dos pais foi de 31 anos. A distribui¢do dos niveis
de escolaridade dos participantes da pesquisa
esta na Figura 1.

Nove dos responsaveis afirmaram ter algu-
ma dificuldade para lidar ou cuidar da crianga
em casa; cinco disseram nao terem nenhuma difi-

11

sob111y



12

Guia ilustrado de orientag¢des a cuidadores de criangas com defici
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incompleto completo

Figura 1: Escolaridade dos pais e méaes

Fonte: Jenifer Silva de Souza, Keila Alessandra Baraldi Knobel, 2016.

culdade e um ndo soube opinar. As maiores difi-
culdades relatadas foram: posicionar, alimentar,
dar banho, carregar, vestir, estimular e brincar.

A maioria das familias afirmou seguir
orientacdes dadas pelos profissionais da satide. De
acordo com eles, as orientagdes eram dadas pre-
dominantemente por fisioterapeutas e eram rela-
cionadas ao posicionamento das criancas em casa.
Mesmo respondendo que seguiam as orientagdes,
todos os pais expuseram em outro momento da
entrevista nao dispor de muito
tempo para pratica-las e sobre-
carga com outros familiares e
dindmicas do lar era um impe-
dimento para dedicacdo maior
com o filho deficiente.

As categorias e subcate-
gorias que surgiram da anali-
se da fala espontanea dos pais,
maes e responsaveis da Etapa
1 da pesquisa estdao na Figura
2. Essas falas foram numera-
das de F1 a F15 e as falas das
maes que avaliaram o guia, na
Etapa 2, foram numeradas de
M1 a M5. As mais representa-
tivas delas serdo apresentadas

[

mPai mM3e
| II
nIllI Al ER HN

Ensino médio  Ensino médio Ensino superior
completo

atividades de vida
didria

questdes fisicas e
emocionais dos pais
e responsaveis

atendimentos

fisioterapéuticos

a seguir exatamente como fo-
ram transcritas.

As dificuldades relatadas
em relacdo a alimentagdo eram
relacionadas a refluxo gastreso-
fagico, engasgos com alimentos
liquidos e/ou pastosos, e a alte-
ragdes da mastigagao.

F1: “Meu neto engasga muito,
fico com medo dele engasgar e
ndo conseguir ajudar, fico apa-
vorada.”

F11: “Eu tenho diividas, mas nin-
quém nunca me falou disso. E
légico que a gente tem muitas dii-
vidas e fica sem saber o que fazer
algumas vezes.” Esta mae disse
que nunca havia sido orienta-
da em relagdo a alimentacéo do filho.

Em relagdo ao banho da crianga, as fami-
lias apontaram o fato de elas terem que tomar
banho junto com os pais ou com a avd, resultan-
do em banhos inadequados tanto para os adul-
tos quanto para as criangas.

F10: “Ele estd bem pesado e grande, a gente tem
cadeira de banho, mas mesmo assim fica dificil

# alimentagdo

+ banho

* carregar

* brincar

= mudangas de declbitos, estimulagbes

* medo e inseguranca em realizar as AVDs

* dividas em relagdo aos cuidados didrios

» dores fisicas

+ falta de tempo para cuidarem de si mesmos

* frequéncia semanal
* procura por outros servigos

* buscam informagBes com outros familiares
de criangas com deficiéncia

Figura 2: Categorias e subcategorias da andlise da fala
espontdnea dos pais
Fonte: Jenifer Silva de Souza, Keila Alessandra Baraldi Knobel, 2016.

ConScientiae Saude, jan./mar. 2019;1



pra mim tirar e colocar de ld. O peso ndo ajuda.
Acabo ficando sempre com dor nas costas e ndo
tem ninguém pra me ajudar.”

Cinco familias relataram ter dificuldades
para carregar as criangas em razdo do seu peso
corporal.

F11: “Carregar é dificil por conta do peso. Ele
td bem pesadinho. Para sair sozinha com ele de-
pendendo do lugar eu peco ajuda pro meu mari-
do ou pra minha mde. E pra revezar né, quando
eles ndo podem, eu nem saio para longe.”

A maioria dos pais e responsaveis associou
a compra ou nao de brinquedos para seus filhos
de acordo com o diagndstico clinico da crianca.

F 3: “E dificil ele brincar, ele ndo fixa o olhar, a
gente nem compra brinquedo.”
F8: “Ele nem brinca, dai nem compro nada.”

Os pais, mées e cuidadores sentem medo
de posicionar, movimentar e estimular a crianga
por ndo saberem fazer certo ou quando a criancga
demonstra choro.

F4: “Tento fazer como a fisio me diz pra fazer,
mas quando chega em casa tudo é diferente, o
meu filho chora e eu fico com medo de fazer algo
que estd machucando, como ele ndo fala, fica
dificil saber se estou machucando. Quando ele
chora eu fico mais nervosa ainda.”

F12: “Ela faz uns movimentos bruscos, dai nio
sei se ela estd se sentindo bem, se td gostando ou
se t0 machucando.”

As dificuldades para realizar as tarefas de
vida diaria com a crianca também estavam asso-
ciadas as condi¢des de satide dos responsaveis.

F12: “Eu tenho fibromialgia, sinto dores cons-
tantemente, ndo consigo ter tempo para cuidar
de mim, e cada dia fica mais dificil.”

Os pais F8 sdo fisioterapeutas, mas a mae
afirmou ndo usar em casa todo conhecimento
que possui para os cuidados com o filho.

“Eu sei que eu tenho que fazer as coisas
com ele, eu sei como posicionar, brincar, fa-
zer tudo isso que vocé estd me perguntan-
do, mas eu confesso que nao fago. Eu deixo
para minha filha brincar com ele, acho que
ela lida melhor com a deficiéncia do que eu.
Tratar os pacientes é facil, dificil é cuidar
do filho da gente”.

Com os dados obtidos nesta etapa construi-
mos uma lista com dez areas que precisariam ser
abordadas no guia ilustrado: principais posicio-
namentos, orienta¢des gerais de posicionamento,
quarto de dormir, alimentagao, hora do banho,
carregando seu filho, vestir, cuidados com quem
cuida, dicas de lazer e brinquedos e brincadeiras.

O teste Flesch para o texto elaborado clas-
sificou o texto como de leitura relativamente fa-
cil (72 pontos).

A versdo preliminar do guia passou por
uma avalicdo opinativa com cinco mées. As ca-
racteristicas sociodemograficas e clinicas das
criancas das familias participantes estdo no
(Quadro 2). Quatro das cinco maes aprovaram
totalmente a versdo preliminar do guia ilustra-
do, classificando-o no como 6timo e uma outra
mae o classificou como bom.

. R Idade Diagnéstico
Crianca | Género L
(meses) Clinico
. Paralisia Cerebral
C1 Masculino| 36 meses (GMECS nivel V)
C2 Masculino| 18 meses Acidente \/z_ascular
Encefélico

C3 Feminino | 6 meses | Mielomeningocele

Paralisia Cerebral

ca Masculino| 32 meses (GMFCS nivel IV)

Ch Masculino| 36 meses Paralisia Cerebral

(GMFCS nivel I11)

Quadro 2: Caracterizagdo sociodemogrdficas
e clinicas das criangas participantes da fase
de avaliagdo do guia

Fonte: Jenifer Silva de Souza, Keila Alessandra Baraldi
Knobel, 2016.
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M1: “Achei muito bom. Minha filha também
olhou o guia e comentou comigo que é muito in-
teressante e que nunca ninguém tinha nos dado
algo do tipo.”

M2: “...quando tive alta ndo tive nenhum su-
porte por parte dos médicos, eu tinha medo até
de dar banho no meu filho. Realmente me fez
muita falta ser bem orientada desde o comego.
Eu s6 fui ficar mais tranquila quando ele en-
trou aqui na fisio e a gente conversa com outras
mdes, pais, percebe que ndo é sé vocé que tem
medos e inseguranga.”

As cinco maes afirmaram que nunca ha-
viam recebido um material como o apresentado
a elas e ressaltaram a importancia de ter um su-
porte por escrito na fase inicial de descoberta do
diagnéstico de seus filhos:

M4: “Eu te falo que fez muita falta pra mim,
essa parte.... Se eu tivesse um material igual o
seu dando as orientagdes, as dicas, como posi-
cionamento, brinquedos, acho que eu teria aju-
dado muito mais no desenvolvimento dele.”
M3: “Foi a primeira vez que eu recebi algo as-
sim por escrito. Sempre é da boca pra fora né,
sdo tantas coisas que a gente até esquece ou fica
perguntando toda hora como é que se faz.”

Todas as maes afirmaram ter mostrado o
guia para outros membros da familia, como com-
panheiros e avés; e afirmaram que dariam o guia
para outros pais de criancas com deficiéncia.
Todas as maes disseram que certamente o guia
seria 1til para facilitar as atividades do cotidiano.

Recebemos sugestdes para melhoria do
guia ilustrado de duas maes e ambas se referi-
ram a parte de brinquedos e brincadeiras, pe-
dindo a ampliacdo deste capitulo. As sugestdes
de profissionais especialistas resultaram em re-
visOes gramaticais e de algumas ilustragdes e na
inclusdo de um capitulo sobre orteses.

Assim, a versao final do guia ilustrado foi
dividida em onze capitulos e uma sessao para
anotagdes. Os capitulos sao: principais posicio-
namentos, orientacdes gerais de posicionamen-

to, orteses, quarto de dormir, alimentacgao, hora
do banho, carregando seu filho, vestir, cuida-
dos com quem cuida, dicas de lazer e brinque-
dos e brincadeiras.

O guiailustrado foi publicado pela Memnon
EdigGes Cientificas e estd disponivel para down-
load gratuito no site http://memnon.com.br/pro-
duto/guia-ilustrado-para-cuidadores-de-crian-
cas-com-deficiencias-neuromotoras/

Discussdo

O guia ilustrado destinado a pais e fami-
liares de criangas com deficiéncias neuromo-
toras foi elaborado para oferecer orientagdes
sobre cuidados didrios a essas criangas a partir
dos relatos dessas familias sobre seu dia-a-dia,
duvidas e desafios diarios, ou seja, pautado na
abordagem centrada na familia’, que tém de-
monstrado maior eficicia no tratamento'®*O
nivel de escolaridade das amostras das duas
etapas do estudo é superior ao nivel médio de
escolaridade da populagdo brasileira’. As crian-
cas das familias participantes das duas etapas
possuiam as afec¢des neurolégicas mais encon-
tradas na primeira infdncia***¢ e todas se encon-
tram na mesma faixa etdria.

Sabe-se que a demanda por atendimentos
de fisioterapia é maior que a capacidade de aten-
dimento dos servigos de satde publica as crian-
cas com deficiéncias neuromotora precisam de
estimulos frequentes para obter ganhos no con-
trole motor, a prética dos exercicios em domici-
lio é fundamental®'*?, Entretanto, dez familias
admitiram ndo seguirem as orientagdes passa-
das pelos profissionais por falta de tempo, dado
que concorda com os achados de Sari e Marcon?'.

Como o manuseio e a posicionamento des-
sas criangas é fundamental para que se tenha
melhor controle motor""?! e ja que a maioria dos
entrevistados na Etapa 1 tinha duvidas e dificul-
dades em relagao ao posicionamento da crianga,
o guia traz sugestdes de auxilios de posiciona-
mento de baixa tecnologia, como calca de posi-
cionamento, rolo e plano inclinado® e nos diver-



sos posicionamentos (dectibitos dorsal, ventral,
lateral, sentado e em pé).

Atendendo as dificuldades das familias
em relagdo a alimentacdo das criancas deste es-
tudo e sabendo-se que os problemas relaciona-
dos a alimentagdo sdo bastante comuns nestas
criangas® o guia aborda questdes sobre o posi-
cionamento adequado na hora da alimentacéo, a
importancia de conviver com a familia durante
as refei¢des e cuidados adicionais com criangas
que tenha refluxo gastroesofagico.

O banho foi outra atividade bastante re-
latada como fonte de dividas e de preocupa-
¢Oes, queixa apresentada por outro estudo®.
Observando-se as falas dos participantes bus-
cou-se apresentar informagdes acerca desta ati-
vidade de vida didria no guia ilustrado, preocu-
pando-se também com posturas adotadas pelos
cuidadores ao realizar esta tarefa.

Pelas falas dos participantes da Etapa 1
constatamos a falta de expectativa das familias
em relacdo ao desenvolvimento de seus filhos, o
que parece ter contribuido para a uma falta de
investimento em brinquedos e brincadeiras que,
por sua vez, limita ainda mais o desenvolvi-
mento motor, psiquico e afetivo dessas criangas.
Ha a necessidade de o profissional esclarecer a
familia sobre a importancia do brincar, mesmo
quando o prognéstico da crianga é limitado®*.

Nove maes sdo as cuidadoras principais da
crianga deficiente enquanto a figura paterna é
a que tem trabalho remunerado e provém o lar,
achados na literatura, reforcam que a figura da
mae é responsavel pelos cuidados para com as
criangas que possuem disfun¢des motoras'>%'2.
Talvez por isso maes de criangas com parali-
sia cerebral apresentam sinais de sobrecarga
emocional, dificuldade de aceitar o diagnés-
tico, culpa, necessidade de apoio do conjuge e
busca ineficiente de apoio familiar*®'?. Sabe-se
também que a deficiéncia fisica de uma crianga
leva a familia a um grande estresse, atingindo
as relagoes familiares e repercutindo no desen-
volvimento da crianga e na rotina da familia2.
Por essas razdes tomou-se o cuidado de ilustrar
varios membros da familia no guia ilustrado

(mée, do pai, do irmao mais velho, avé e avo),
ja que todos podem contribuir com os cuidados
e as atividades de vida diaria das criangas e foi
dedicada uma sessdo do guia aos cuidados com
o cuidador.

Houve a inclusdo no guia ilustrado de um
capitulo especifico sobre lazer e outro sobre brin-
quedos e brincadeiras, na expectativa de que as
familias sejam levadas a considerar a importan-
cia dos passeios, do contato da crianga com a na-
tureza e com estimulos diferentes dos quais ela
esta acostumada a receber em casa. Além disso,
é necessdrio incentivar a familia a reservar um
tempo especifico para brincar com a crianca. E
muito importante que os pais reconhecam os si-
nais que a crianca d4 quando brinca: interesse ou
desinteresse, diversdao ou aborrecimento, facilida-
de ou dificuldade. Desse modo a familia aprende
a reconhecer as atividades favoritas da crianca e
pode oferecer-lhe outros brinquedos e brincadei-
ras que terdo mais chances de promover momen-
tos agradaveis entre a crianga e a familia.

A aplicagdo do Test Flesch na versao final
do guia ilustrado classificou o texto como leitu-
ra relativamente facil (pontuagdo 76) e, portanto,
adequada até para leitores que tenham concluido
unicamente o ensino fundamental. A produgao
e a oferta de materiais educativos e terapéuticos
sdo importantes para potencializar a¢des dos ser-
vigos de satide'?, e reforgar a orientagao dos pro-
fissionais de satide aos pacientes e familiares®”.

Relatos encontrados neste estudo e na lite-
ratura mostram que pais, maes e cuidadores de
criangas com deficiéncia neuromotoras sdo ca-
rentes de orientagdes em linguagem adequada
ao receptor, principalmente para os primeiros
anos de vida das criancas*??%. Assim, consi-
deramos que este material vem suprir uma ne-
cessidade urgente das familias e pode ser uma
ferramenta importante para reforgar as a¢oes de
educacgdo em satide que fazem parte da respon-
sabilidade de todos os profissionais de satide'?.

Embora o guia seja oferecido no formato
digital, entendemos que o material deva ser im-
presso para economizar tempo, facilitar a con-
sulta e 0 manuseio do guia no dia-a-dia. O ideal
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seria que os servigos e/ou profissionais pudes-
sem baixar e imprimir o guia para as familias
sem acesso digital.

Uma das limitag¢bes do estudo foi o nimero
reduzido de participantes na etapa de avaliagao
do material produzido. No entanto, a colabora-
cdo de profissionais especialistas apds o térmi-
no do estudo, também acrescentou observagodes
pertinentes e que agora fazem parte do material.

Reforcamos que a utilizagdo do guia ilus-
trado ndo substitui a orientagdo as familias no
ambiente terapéutico e, especialmente, no pré-
prio ambiente domiciliar®, se possivel com visi-
tas domiciliares para que o profissional enten-
da todas as necessidades especificas da crianga
dentro de sua casa. Ao final do guia hé péaginas
em branco para anotagdes pertinentes dos pro-
fissionais de satide ou da prépria familia.

A publicacdo digital do guia ilustrado ja
chegou a mais de mil downloads, e poderd al-
cancar e beneficiar um ntimero maior profissio-
nais e familiares do Brasil e de outros paises
de lingua portuguesa. O guia ilustrado foi di-
vulgado na mala direta da editora e em redes
sociais das autoras, da editora e de usudrios do
material.

Finalmente, considera-se fundamental que
fisioterapeutas e outros profissionais da reabi-
litacdo ampliem o olhar técnico de seus atendi-
mentos e enxerguem nao s6 a crianga, mas toda
familia e o ambiente em que ela estd inserida,
aderindo os preceitos da abordagem centrada na
crianga e na familia®10°,

Conclusdo

A partir dos relatos de pais, maes e cuida-
dores de criangas com deficiéncias neuromoto-
ras, desenvolvemos um guia ilustrado para fa-
vorecer os cuidados, as atividades cotidianas, as
estimulagdes, o lazer e até o refor¢o das orienta-
¢Oes terapéuticas dadas a essas familias.

O Guia Ilustrado para Familias de Criangas

com Deficiéncia Neuromotoras é composto 26
péginas divididas em onze capitulos que abor-

dam principais posicionamento, orientagdes
gerais de posicionamento, Orteses, quarto de
dormir, alimentagdo, hora do banho, carregando
seu filho, vestir, cuidados com quem cuida, di-
cas de lazer e brinquedos e brincadeiras.

O guia foi bem aceito pelos familiares e
cuidadores, que o considerou facilitador das ati-
vidades cotidianas com a crianca, acrescentou
informagodes e, ajudou-os a lembrarem de orien-
tacdes que ja tinham sido dadas pelos profissio-
nais de satde.
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