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Abstract The scope of this study was to establish
the perception of family members regarding play-
ful activities developed for children with disabili-
ties at a public health institution in Floriandpolis
(Santa Catarina State). It is a descriptive-explor-
atory study with a qualitative approach to the
data. The participants were family members of
children with disabilities who receive health care
in a rehabilitation institution. For data collection,
a semi-structured interview script with systemat-
ic observations was used. An audio recorder and
field diary were used for data recording. Data
analysis was performed using the content anal-
ysis technique. The family members mentioned
limitations in the institution’s management due
to non-compliance with aspects of the accessibility
law. However, they stressed that the playful activ-
ities carried out by the professionals resulted in
motor, cognitive, social, emotional and language
skill benefits for the children, among other im-
provements. In addition, they highlighted benefits
for themselves in light of the family support care
network. Although there was some dissatisfaction
regarding management, the satisfaction of the
family members with the commitment of the pro-
fessionals to the health service was clearly stated.
Key words Disabled children, Professional-fami-
ly relations, Humanization of assistance, Rehabil-
itation, Games and playthings

Resumo O objetivo do estudo foi verificar a per-
cepgdo de familiares sobre as atividades lidicas
desenvolvidas para criangas com deficiéncia em
uma instituigdo de saiide puiblica de Floriandpolis
(SC). O estudo configura-se como descritivo-ex-
ploratério, com abordagem qualitativa dos dados.
Os participantes foram os familiares de criangas
com deficiéncia que sao atendidas em uma insti-
tuigdo de reabilitagdo. Para coleta de dados foi uti-
lizado um roteiro de entrevista semiestruturada e
observagoes sistemdticas. Para registro de dados
foi utilizado gravador de dudio e didrio de campo.
A andlise de dados ocorreu por meio da técnica
‘andlise de contetido’. Os familiares apontaram li-
mitagdes quanto a gestdo da instituicio devido ao
ndo cumprimento de itens da lei de acessibilidade.
Contudo, salientaram que as atividades lidicas
realizadas pelos profissionais resultam em benefi-
cios nas habilidades motoras, cognitivas, sociais,
emocionais, de linguagem, dentre outras melho-
rias para as criangas. Além disso, ressaltaram be-
neficios para si, considerando os atendimentos de
apoio aos familiares. Embora tenham sido mani-
festadas insatisfagdes relativas a gestao, notou-se a
satisfagdo dos familiares quanto ao compromisso
dos profissionais para com o servigo em satide.
Palavras-chave Criangas com deficiéncia, Rela-
¢oes Profissional-Familia, Humanizagdo da assis-
téncia, Reabilitagdo, Jogos e brinquedos
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Introdugao

Este trabalho é resultado de uma investigagao so-
bre o elemento lddico em contexto de reabilitagao
e as manifestacdes e ressonancias na vida de crian-
¢as com deficiéncia, aspirando encontrar, neste
cendrio, a contemplag¢do dos pressupostos da hu-
maniza¢do em saude. Esta relacio se justifica pela
maior atengdo e disseminacio da literatura acerca
da temadtica do lddico em ambientes de satide a
partir da criagdo do Programa Nacional de Hu-
manizacido da Assisténcia Hospitalar (PNHAH),
pelo Ministério da Saude, no ano 2000.

Por se tratar de uma fonte de desenvolvimen-
to humano, de fundamental importincia para
a saude fisica e mental de qualquer pessoa'?,
acredita-se no lidico como um potencial meio
para se atingir/concretizar os pressupostos do
PNHAH, tais quais as melhorias no atendimento
aos usudrios (pacientes e familiares), bem como
nas condi¢cdes de trabalho aos profissionais que
atuam nestes contextos*. Além disso, o ludico
possibilita as vivéncias e as manifestagoes de di-
versdo, alegria e prazer que, por sua vez, contri-
buem para que estas pessoas consigam refletir e
lidar melhor com as suas dificuldades.

As rotinas terapéuticas podem comprome-
ter o aspecto emocional das criangas. Quando
se trata de criangas com deficiéncia, isto tende
a se tornar ainda mais evidente e marcante tan-
to para o paciente quanto para seus familiares®.
Isto porque o desenvolvimento desta popula¢do
é atravessado por questdes referentes aos déficits
e estigmas provenientes da prépria condigdo da
deficiéncia®. Além disso, a presenga de uma pes-
soa com deficiéncia na familia é, por si s6, uma
situagdo dificil, sendo acompanhada, muitas ve-
zes, por sentimentos de decep¢do e culpa, com
1ss0, as dificuldades sao intensificadas.

Nesta perspectiva, Souza e Mitre® enfocam
a importincia de projetos que oferecam uma
assisténcia adequada nas instituicdes de saide
e que almejem, por meio de atividades ludicas,
minimizar e/ou prevenir estes efeitos para, desta
forma, promover melhoria na qualidade de vida
destas criangas, uma vez que, como preconizam
Jurdi e Amiralian®, “produzir satide é, necessaria-
mente, produzir encontros que visam a conexao
das pessoas, nao pelas patologias ou diagnosticos,
mas pela experimentagdo da arte, do trabalho e
do lazer”.

Nesta ldgica, o objetivo da presente pesqui-
sa foi verificar a percep¢io de familiares sobre as
atividades ltidicas desenvolvidas durante reabili-
tagdo de criangas com deficiéncia em uma ins-

tituicdo de saide publica de Florianépolis (SC).
Neste momento é importante destacar que este
artigo faz parte uma pesquisa mais ampla, uma
dissertagdao de mestrado, na qual participaram os
profissionais de uma institui¢ao de saude espe-
cializada em reabilitacdao, os pacientes/criancas
com deficiéncia e os familiares destes ultimos,
na perspectiva de compreender as relagoes que
sao estabelecidas entre os distintos atores sociais
deste contexto para oportunizar as vivéncias lt-
dicas, bem como, as formas de lidar com confli-
tos e tensoes e a frui¢do de seus beneficios. Neste
sentido, o presente artigo traz apontamentos de
familiares destas criangas permitindo a identifi-
cac¢do dos aspectos positivos e das contradi¢des a
partir da utilizacao de atividades lidicas no am-
biente de satde.

Metodologia

Esta pesquisa foi realizada por meio de uma in-
vestigacdo de campo, configurando-se como des-
critivo-exploratéria, com abordagem qualitativa
dos dados’ e foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisas com Seres Humanos da Universi-
dade do Estado de Santa Catarina.

O contexto do estudo foi uma instituicdo de
saude publica da cidade de Florian6polis (SC),
a qual é especializada em Reabilitacdao Fisica e
Intelectual, dispondo de atendimento multi-
profissional e interdisciplinar. Deste modo, ser-
viram como contexto da pesquisa os setores da
Reabilitagao Pedidtrica (RP) e da Reabilitacao
Intelectual e do Transtorno do Espectro do Au-
tismo (RIA), os quais, apds avaliacdo inicial de
cada paciente, oferecem atendimentos nas dreas
de Educagao Fisica, Fisioterapia, Fonoaudiologia,
Terapia Ocupacional e Psicologia, com duracao
de 50 minutos em cada drea, podendo totalizar
até quatro horas de atividades, semanalmente,
nestes diferentes atendimentos, dependendo das
necessidades individuais das criancas. Além dis-
50, hd os atendimentos da drea da Nutricdo, que
sao realizados com intervalos mais prolongados,
por exemplo, a cada 30 dias, de acordo com o pla-
nejamento tracado para cada paciente.

Neste contexto, realizou-se observagdo siste-
matica’ (diariamente e durante dois meses nos di-
ferentes atendimentos), envolvendo profissionais,
criangas com deficiéncia fisica, sendo a maioria
com paralisia cerebral (PC), com deficiéncia in-
telectual (DI) e com transtorno do espectro do
autismo, bem como seus familiares. Ao final des-
te periodo, estes participantes foram convidados



a responder as entrevistas semiestruturadas com
roteiros especificos para cada um deles. Todos
aceitaram participar voluntariamente da pesqui-
sa e assinaram o Termo de consentimento livre e
esclarecido, sendo os familiares o foco deste arti-
go. Optou-se por utilizar nomes ficticios para se
referir aos participantes do estudo, com o intuito
de manter a ndo identificagdo dos mesmos.

Nesta dire¢do, participaram 16 familiares do
sexo feminino e maes das criangas, exceto uma
que é madrinha. As participantes possuem idades
entre 23 e 50 anos e residem em diferentes bair-
ros da grande Florianépolis. Em rela¢do a pro-
fissdo, foram citadas as funcdes de recepcionista,
zeladora de condominio, gerente administrativa,
doméstica, servigos gerais, cuidadora de idosos e
do lar, sendo esta dltima relatada por 10 parti-
cipantes. Umas das mdes relatou estar cursando
pedagogia a distdncia. Quanto ao estado civil,
oito delas sao casadas, seis so solteiras e duas sao
divorciadas.

A entrevista semiestruturada aplicada verifi-
cou questdes referentes aos dados de identifica-
¢do dos familiares e teve quatro perguntas basicas
que contemplaram as seguintes dimensdes e 0s
respectivos indicadores: significados atribuidos
ao contexto e aos atendimentos da institui¢ao de
saude (significados gerais) e resultados (positivos
e/ou negativos) a partir do uso de atividades la-
dicas. Todas as entrevistas foram registradas por
meio de um gravador de dudio e, posteriormente,
transcritas na integra pela pesquisadora, confor-
me orienta Bardin®.

Os dados foram analisados por meio da téc-
nica de andlise de contetido®. Deste modo, inicial-
mente os dados foram organizados em arquivos
de Word e, a partir desta organizagao, foram ela-
boradas categorias de andlise que permitiram a
descri¢do e a discussdo das informagdes.

Resultados e discussao

Os familiares demonstraram compreender as
atividades, realizadas durante os atendimentos,
como sindénimos de atividades lidicas, especial-
mente, por se remeterem, frequentemente, aos
termos brincadeiras e jogos. Estes, por sua vez,
foram apontados como muito importantes pelos
familiares entrevistados. Como motivos destas
respostas, foram indicados os beneficios resul-
tantes para os pacientes e para si proprios (fami-
liares).

Como beneficios das atividades ludicas fo-
ram citadas as melhorias nos aspectos em que os

pacientes possuem dificuldades de acordo com
cada caso e tipo de deficiéncia. Nesta dire¢ao,
os familiares mencionaram os ganhos na capa-
cidade motora (membros superiores, inferiores,
tronco, cabega e pesco¢o), na postura, no equili-
brio, no pegar e segurar brinquedos e objetos, no
deslocamento (engatinhar, andar), na disposi¢cao
para as atividades do dia a dia, na aquisi¢ao de
hébitos saudaveis de alimenta¢do e no controle
da obesidade, nas habilidades de linguagem com
o desenvolvimento da fala e/ou a corre¢do da tro-
ca de fonemas, na escrita, na aten¢ao e na con-
centra¢do, no comportamento, assim como nos
aspectos social e emocional. As falas dos familia-
res exemplificam as suas percep¢des dos benefi-
cios das atividades ludicas:

Eu adoro, tanto para ele quanto para mim.
Nao vou dizer que ele melhorou 100%, mas até a
fala dele melhorou bastante. Antes, ele chegava as
seis horas do colégio, chorava tanto, tanto que me
deixava louca. Ninguém podia sair de casa que ele
chorava direto. Nos comegamos a vir aqui, a psi-
céloga comegou a conversar e explicar as coisas e
depois que ele comegou aqui, ndo grita mais. Antes
ele chamava as pessoas com palavraes, ele se mor-
dia todo e agora ele mudou bastante, estd bem mais
calmo (Julieta - mae de Herbert - DI).

Melhorou bastante. O equilibrio dele estd bem
melhor devido as sessdes de fisioterapia que ele fez.
A escrita dele, o desenvolvimento na parte motora
com a terapia ocupacional também melhorou bas-
tante. Agora com a fonoaudidloga ele estd desenvol-
vendo bastante, mas ele tem muita dificuldade nes-
sa parte de fala, para ele ainda é bem complicado.
A psicéloga também estd sendo importante devido
ao fato de ele se entender melhor (Antonia - mae
de Rodolfo - PC).

Analisando as falas dos familiares, pode-se
evidenciar o reconhecimento sobre a importin-
cia das diferentes dreas de atendimento para o
desenvolvimento e a melhoria das capacidades
dos pacientes, sendo isto observado por meio das
mudangas pessoais e na saide das criancas em
situacdes do dia a dia, seja em casa, na escola, a
partir de relatos das professoras, na prépria insti-
tuicdo de satde ou em outros ambientes. Ressal-
ta-se, de acordo com os discursos supracitados, a
importancia dos atendimentos, também, para os
familiares, uma vez que as melhorias das criangas
refletem no bem-estar do familiar.

Como exemplo dos beneficios para criancas e
familiares, podem ser apontadas as mudancas nas
atitudes de agressividade e nos maus comporta-
mentos do filho, relatadas pela familiar Julieta,
resultando em uma convivéncia mais tranquila
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em casa e na sociedade, a partir da diminui¢ao do
estresse causado pelo constante uso de palavrdes,
gritos e choros que antes eram, frequentemente,
corrigidos e/ou reprimidos pela mae. Ha evi-
déncias de que os problemas de comportamento
possuem relacdo direta com as habilidades so-
ciais, uma vez que Prette et al.” indica que crian-
¢as que interagem socialmente com maior faci-
lidade, apresentam menores indices de compor-
tamentos indesejaveis e melhor desenvolvimento
socioemocional. Neste sentido, os autores apon-
tam que, a medida que a crianca é estimulada a
desenvolver ou ampliar o repertdrio destas habi-
lidades, em situagdes que vao além do contexto
familiar, pode diminuir ou, até mesmo, deixar de
apresentar comportamentos negativos. Para que
isto, de fato, aconteca é essencial a compreensao
de que as habilidades sociais sdo apreendidas ao
longo da vida e, portanto, quando as condi¢des
iniciais sdo desfavoréveis, aconselha-se a procu-
ra por novas condi¢oes de aprendizagem’. Para
isto, os autores indicam programas terapéuticos
ou de reabilitagao como os da institui¢ao investi-
gada, sendo, especialmente no periodo da infan-
cia, primordial o estabelecimento de relagoes de
confianga e troca de informacdes entre a triade
crianga/familia e profissionais (terapeutas, pro-
fessores, entre outros), pois estes sdo os princi-
pais agentes de socializacdo da crianga, além dos
colegas e/ou amigos. Neste caminho, Prette et al.’
orientam que tais programas devem priorizar a
participagdo direta da crianga em intervengdes e
ser oferecido, concomitantemente, atendimento
aos familiares, de acordo com as ocorréncias no
contexto investigado.

A partir deste servi¢o, o desenvolvimento da
linguagem, bem como o aperfeigoamento dela,
permite que haja uma melhor comunicagdo
entre familiares e pacientes, fazendo com que
ocorra a compreensao das necessidades e dese-
jos de ambos para que estes possam ser atendi-
dos ou dialogados e para que sejam estabelecidas
relacdes solidas entre essas pessoas que passam
grande tempo de suas vidas juntas. Estas ideias
sao corroboradas por Gomes'’, em seu trabalho
sobre atividades ludicas e processos desenvolvi-
mentais em ambiente hospitalar:

A crianga com comprometimento motor utili-
za formas de comunicagdo incomuns para ‘sugerir’
seus anseios e necessidades. A alteragao do ténus e
a dificuldade de articulagdo da palavra dificultam
a ‘conexdo’ de seus sentimentos com comportamen-
tos e linguagem — habilidade que, para a maioria
de nés, ocorre automaticamente — e, portanto, pre-
cisam ser auxiliadas, particularmente pela made,

em tal processo. Criar oportunidades para que a
crianga expresse seus desejos e intengoes permitem
a ‘construgdo’ de um modelo particular de ‘didlogo’
Somente a combinagio de sensagdes fisicas viven-
ciadas no contato com a mde — o toque, a voz, 0 sor-
riso, o calor — permitem a aquisi¢do do repertério
emocional fundamental para o desenvolvimento
da ‘comunicagdo™.

Os beneficios apontados quanto aos aspectos
motores, por sua vez, fazem com que a crianga
tenha maior independéncia para se deslocar e pe-
gar um brinquedo, para explord-lo com autono-
mia, para beber um copo de dgua ou se alimen-
tar ou, simplesmente, sustentar o tronco para
manter-se sentada. Estes ganhos, aparentemente
simples, implicam no bem-estar fisico também
dos familiares, tendo em vista que eles passardo a
despender menos forga para segurar os filhos no
colo a maior parte do dia e/ou realizar todas as
tarefas por eles, passando, assim, a lhes dar mais
estimulos ao invés de somente fazer as coisas para
eles e, com isso, privar o potencial desenvolvi-
mento. Estas questdes, além de serem orientadas
aos familiares pelas profissionais que atendem os
pacientes, também sdo trabalhadas nos atendi-
mentos da drea da psicologia aos familiares, nos
quais eles sdo estimulados a levar as instrugdes
para casa e aplicd-las no dia a dia, pois, isto, além
de beneficiar as criangas, poderd proporcionar
melhor qualidade de vida para toda a familia.

Sobre os beneficios para os pacientes, uma
maie (Clarice) relatou que, sobre o quadro clini-
co de seu filho (Hugo), ndo é possivel observar
melhoras, pois o tipo da sua deficiéncia (distrofia
muscular) ndo permite isto, tendo em vista que
uma de suas caracteristicas é a perda da capaci-
dade muscular com o passar do tempo. Entretan-
to, a entrevistada apontou que, mesmo sabendo
dos limites e consequéncias desta deficiéncia, ela
continua levando o filho para as atividades da re-
abilitagao e garante que ha beneficios em relacdo
a estabilizagdo do quadro clinico, uma vez que,
sem tais atividades a perda funcional acontece-
ria mais rapidamente. Além disso, cita o grande
prazer que a crianga apresenta para ir até a ins-
tituicdo devido a boa relacdo que possui com as
profissionais e as brincadeiras que as mesmas
realizam com ele.

Notou-se na fala de Clarice o reconhecimento
profissional das pessoas que trabalham para que
o seu filho possa viver da melhor forma possivel
mantendo suas fun¢des musculares de acordo
com as possibilidades do tipo de deficiéncia. Nes-
ta direcdo, destaca-se o quanto é importante que
a reabilitacao contemple todos os aspectos do ser



humano, ao passo que, frequentemente, a énfase
nas habilidades sociais e emocionais visando a
aceitacdo (prépria e das pessoas com quem con-
vive) pode exercer maior influéncia positiva para
a vida da crianga com deficiéncia do que, de fato,
a perfeicdo em aspectos que, na verdade, se pos-
sui como uma condi¢do para toda a vida'’.

As familiares ainda foram questionadas a res-
peito de suas percepgoes sobre os atendimentos
das profissionais e todas responderam atribuin-
do caracteristicas positivas por considerarem que
elas fazem o maximo que podem para que o pro-
cesso de reabilitacdo de seus(uas) filhos(as) ou
parentes sejam proveitosos de modo que eles(as)
tenham o méximo de ganhos em todos os aspec-
tos trabalhados. Duas maes relataram que nunca
haviam passado por este processo, uma vez que
estdao tendo a primeira experiéncia na criagao de
uma crianga com deficiéncia, contudo, conside-
ram o atendimento das profissionais maravilho-
s0, pois seus(uas) filhos(as) sio bem tratados(as)
e as atividades realizadas estao de acordo com o
que as criangas necessitam em cada momento,
tendo em vista que as mesmas sio modificadas de
acordo com a etapa de desenvolvimento de cada
paciente. Nesta direcdo, uma das maes citou con-
siderar a instituigdo um exemplo de atendimento
em satde devido as relagdes que sao estabelecidas
entre as profissionais, os pacientes e seus familia-
res. Em virtude disso, o apoio aos familiares tam-
bém foi apontado como uma questdo positiva
por uma das maes. O estudo de Prette et al.” tam-
bém demonstrou influéncias positivas quanto ao
atendimento aos pais como uma estratégia para
ampliar os resultados no processo de reabilitagao
das criangas. Isto porque, frequentemente, os pais
de criancas com deficiéncia tendem a apresentar
comportamentos que causam prejuizos ao de-
senvolvimento de seus(uas) filhos(as), tal qual
a superprotecdo em relagdo a aprendizagem de
habilidades motoras, incluindo as oportunidades
para brincar, assim como o isolamento da crian-
¢a e o isolamento préprio em relacao ao frequen-
tar contextos sociais e estabelecer interagoes com
outras pessoas’.

Estas restricdes consistem na baixa ou ne-
nhuma frequéncia a lugares publicos como res-
taurantes, parques, shoppings, cinemas ou visitas
a parentes e amigos, sendo isto explicado, pelos
pais, em funcdo das dificuldades para o desloca-
mento com as criangas com deficiéncia fisica ou
pelo alto nivel de aten¢do e supervisdo de que as
com deficiéncia intelectual ou autismo necessi-
tam e, por vezes, pelos comportamentos desagra-
déveis que lhes causam vergonha’. Neste sentido,

0 apoio aos pais é desenvolvido com o intuito de
gerar mudangas nestes paradigmas de modo a
favorecer o desenvolvimento ou o aprimoramen-
to, tanto de habilidades das criangas quanto das
parentais.

Para além do rico atendimento aos pacientes
e as familias, duas entrevistadas mencionaram o
bom relacionamento e as trocas de informagao
entre as profissionais como um aspecto que favo-
rece o processo de reabilitacao, uma vez que a co-
municacdo constante permite que a equipe pro-
fissional obtenha um conhecimento mais apro-
fundado sobre cada paciente e, deste modo, con-
siga oferecer um servigo que contemple todos os
aspectos da crianga, independentemente da drea
de atuacdo. Algumas declara¢des exemplificam a
percepgdo dos familiares sobre as profissionais:

Elas sao maravilhosas porque tém que ter uma
paciéncia, e elas tém paciéncia até demais. Até na
parte da fisioterapia que ela (filha) nao quer mui-
to participar, mas as fisioterapeutas ficam sempre
estimulando, brincando, conversando, distraindo e
ela acaba fazendo, na brincadeira, mas se ndo fosse
essa paciéncia, ela ndo faria ndao (Augusta - Mae
de Betina - PC).

Sao muito atenciosas. Além do lado profissio-
nal, ela (paciente) recebe muito carinho, tem mui-
ta simpatia, tem muita atengdo. Elas se preocupam
com o bem-estar dela, se ela estd alcangando ou
ndo, se ela vai responder ou ndo. Pra mim é muito
bom, em todas as questdes. Os pais tém apoio, os
acompanhantes tém apoio, a crianga tem apoio,
todo mundo tem apoio. Acho que isso conta muito
também (Elvira - mae de Iasmin - PC).

Por meio destas manifesta¢des, evidencia-se a
contemplacdo dos pressupostos do PNHAH que
visam provocar transformag¢des no ambito das
relagoes entre as pessoas no contexto de trabalho,
mudangas nos processos e modos de produzir o
servico em saude, e alteragdes na interacdo a ser
estabelecida entre profissionais e usudrios'>. Ade-
mais, observa-se o cumprimento das diretrizes
da Politica Nacional de Satide da Pessoa com De-
ficiéncia no que tange as a¢des no processo de re-
abilitacdo com uma abordagem multidisciplinar
e interdisciplinar de modo a garantir tanto a sua
qualidade quanto o principio da integralidade®.
De acordo com esta politica, tais agdes devem ter
enfoques funcional e integral, o que significa res-
peitar as especificidades de cada caso e tipo de
deficiéncia e devem levar em conta, sobretudo,
as necessidades e potencialidades visando, prin-
cipalmente, a manuteng¢do da qualidade de vida
e a inclusdo ativa destas pessoas na sociedade'.
Nesta perspectiva, referente ao periodo em que a
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crianca estd em reabilitagdo, de fato, percebeu-se
o oferecimento de um atendimento interdiscipli-
nar que considera o paciente em sua totalidade,
contudo, apds receber alta, ndo hd qualquer for-
ma de acompanhamento que permita a verifica-
¢do da efetiva inclusdo na sociedade, exceto em
alguns casos das criangas com deficiéncia fisica
que podem receber alta e, apds determinado pe-
riodo, retornar aos atendimentos para trabalhar
novos aspectos necessarios.

Entende-se como inclusio permitir que as
criangas sejam capazes de participar efetivamen-
te das principais instituicdes da sociedade (edu-
cagdo, trabalho, sadde, lazer), quaisquer que se-
jam as suas habilidades ou necessidades'’. Neste
sentido, pode-se indicar que existem limitagoes
quanto ao que se pretende chamar de inclusdo
ativa na sociedade, embora os aspectos trabalha-
dos visem o alcance da médxima funcionalidade e
independéncia do individuo para favorecer que
isto aconteca.

Por fim, os familiares foram questionados se
gostariam que algo fosse diferente nos atendi-
mentos em relacdo as atividades que sao desen-
volvidas. Neste sentido, uma pessoa (Custodia
- Mae de Ingrid - DI) citou que considera 50 mi-
nutos por semana, em cada atendimento, pouco
tempo e sugeriu que esse periodo fosse ampliado
ou que as sessoes fossem oferecidas duas vezes
por semana. Deve-se destacar que o tempo de
atendimento leva em consideragdo, além das ne-
cessidades dos pacientes, as condigoes fisioldgicas
dos mesmos, uma vez que, dependendo dos diag-
nosticos, assim como das dreas em que eles pos-
suem limitagdes e/ou atrasos no desenvolvimen-
to, podem ser oferecidos até cinco atendimentos
em diferentes dreas (fonoaudiologia, psicologia,
terapia ocupacional, fisioterapia e educacao fisi-
ca). Deste modo, o aumento no tempo de aten-
dimento poderia causar mais cansago fisico e
mental aos pacientes do que, de fato, o aumento
dos beneficios. Ademais, tal disposi¢do privaria
o atendimento a um maior nimero de pacientes
que necessitam igualmente da reabilitacao, por
meio do sistema publico.

Outra mae (Augusta) apontou a preferéncia
pelos atendimentos que sdo realizados por duas
ou mais profissionais, bem como os que sio
desenvolvidos em grupo (com mais de um pa-
ciente), pois, de acordo com seu relato, sua filha
(Betina - PC) se engaja melhor nas atividades
quando a sessdo é desenvolvida desta forma de-
vido aos estimulos fornecidos por mais de uma
profissional e das interacdes que ocorrem com as
demais criangas que estdo no atendimento.

Em razdo da configuracio do servico da ins-
titui¢do, ha predominancia de atendimentos in-
dividuais em detrimento dos atendimentos em
grupo. Contudo, sobreleva-se a importincia do
oferecimento de mais atendimentos que visem a
interagdo entre os pacientes considerando a so-
licitagao de Augusta que, indiretamente, sinaliza
que, por meio das intera¢des e da cria¢ao de lacos
afetivos, a crianga se motiva a participar da reabi-
litagao. Para Souza®, o processo de humanizacao
da crianga ocorre em uma realidade permeada
pela interagdo social com outras pessoas e, nes-
te processo do interagir, ela assimila o seu meio,
sendo as atividades ludicas a forma utilizada para
que isto aconteca de maneira mais significativa,
interessante e prazerosa.

A entrevistada (Kdtia) relatou que gostaria
que sua filha (Celina - PC/DI) voltasse a parti-
cipar dos atendimentos com a profissional de
educagio fisica na piscina (estimulagao motora
aquadtica), pois ela teve esse atendimento por um
determinado periodo e depois foi encaminhada
para outras dreas como a terapia ocupacional e a
fonoaudiologia para que outros aspectos fossem
trabalhados. Neste sentido, ressalta-se que, com
base nas reavaliagoes, sdo verificados os aspec-
tos que foram desenvolvidos, de acordo com os
objetivos pré-estabelecidos na avaliagao inicial e,
a partir disto, os atendimentos do paciente sao
reorganizados para atender as novas demandas e
necessidades para que o mesmo possa atingir sua
méxima funcionalidade em todos os aspectos.

As demais entrevistadas enfatizaram a ade-
quagdo dos atendimentos e das atividades em-
pregadas, portanto, ndo tinham nada a acres-
centar ou sugerir quanto a isto, tal qual aponta a
familiar Délia:

Elas se envolvem totalmente. Eu percebo que
elas sao bem dedicadas. De todos os lugares que eu
fui até hoje, aqui é um exemplo de atendimento
(Délia - mae de Apollo - DI).

Por meio desta fala, percebe-se a satisfacdo
da familiar com o servigo de saide publico de
qualidade, uma vez que, no geral, esses contextos
sdo focados somente ou, prioritariamente, nos
aspectos biol6gicos ou patolégicos em detrimen-
to de outras questdes que sao importantes tanto
para o paciente quanto para a familia. Nesta dire-
¢d0, as familiares fazem uma pequena compara-
¢do com outros contextos de saude, frequentados
por elas com seus(uas) filhos(as), apontando es-
tarem mais satisfeitas com os atendimentos na/
da instituicdo investigada em rela¢do aos demais.
Além das atividades ludicas desenvolvidas, que
parecem conquistar as criangas e seus familiares,



esta diferenca em relagdo aos outros contextos
pode estar no modo como as profissionais tratam
e se relacionam com os usudrios. Para Muccioli
et al.'°, a questdo é que a maioria dos profissio-
nais de satide nao consegue olhar o paciente para
além do diagndstico e da mobilizagao de recur-
sos tecnoldgicos e menciona que o valor maior
destes profissionais é ver o paciente como um ser
humano dnico e respeitd-lo como tal, para poder
entendé-lo e tratd-lo.

Isayama et al.* corrobora estas considera¢oes
ao afirmar que muitas institui¢oes de sadde tém
mostrado preocupagdo em colocar os pressupos-
tos da humanizagdo em pritica, entretanto, nao
tém conseguido institui-los interdisciplinarmen-
te. Este tipo de atuagdo é a base primordial para o
trabalho de atendimento as criancas com defici-
éncia, em sua globalidade, dar certo'”. Conforme
Blascovi-Assis'’, na equipe interdisciplinar todos
os profissionais tém a contribuir, sendo assim, de-
vem conservar a humildade e o respeito pelo ou-
tro, ndo havendo rivalidade entre si e sim trocas,
pois um nunca é mais importante do que o outro:

Sé avisao multidisciplinar pode explicar a ideia
de que, todo profissional, seja qual for a sua drea de
origem, tenha preocupagdes no nivel da satide e da
educagao. E este profissional, dentro desta linha de
pensamento, s6 terd sucesso em seu planejamento,
se estiver integrado em uma equipe na qual possa
buscar e trocar conhecimentos em diversas dreas do
desenvolvimento, caminhando para o desafiador e
gratificante trabalho interdisciplinar. Desafiador,
porque requer estudo, seguranca e humildade. Gra-
tificante, pelos resultados obtidos e pelo crescimen-
to humano que permeia a relagio entre a popula-
¢do atendida e os profissionais".

Os apontamentos da autora supracitada
evidenciam que o trabalho interdisciplinar vai
muito além da presenca da equipe com os pro-
fissionais das diferentes dreas. A interdiscipli-
naridade se circunscreve, como tal, a partir do
entrelacamento dos conhecimentos das diversas
dreas de atendimento, o qual deve ocorrer de for-
ma harmonica e continua durante a reabilitacao
das criancas.

Ademais, familiares expressaram insatisfa¢ao
quanto a administragdo da institui¢ao, sendo
isto relacionado ao espaco fisico como a falta de
adaptagdes para pessoas com deficiéncia, espe-
cialmente as criangas, nos banheiros da institui-
¢do e a falta de cadeiras de rodas em bom estado
de conservacgao para os pacientes utilizarem nos
deslocamentos internos.

Eu ndao entendo como que um lugar que tem
que ser referéncia em reabilitagdo, ndo tem banhei-

ros adequados para os pacientes, eu nio entendo
isso! A gente vé que hd cadeirantes que usam o ba-
nheiro e nao tém um assento adequado, ndo tem
um pegador adequado, nio tem um vaso sanitdrio
para criangas, sé tem para adultos. Isso tudo eu
acho que eles tinham que enxergar, porque aqui
atende muitas criangas também. A minha filha,
por exemplo, ndo se sente bem em um vaso normal.
Eles tem que dar uma olhada, mas a gente foi, falou
na diregdo. Agora mudou a direcdo, também ndo
sei se vai resolver (Elvira - mae de Iasmin - PC).

Percebe-se que, enquanto o atendimento em
termos da equipe multiprofissional e de natureza
interdisciplinar é tracado como eximio e exem-
plar, o servigo no ambito administrativo recebe
criticas quanto ao nao cumprimento de itens
relacionados a lei de acessibilidade (artigo 8 da
lei n0 7.853/89), dispondo que sejam garantidas
as adaptagoes em termos de rampas, elevadores,
banbheiros, entre outros®. Além disso, podem ser
observadas falhas quanto a garantia dos direitos
do cédigo dos usudrios do Sistema Unico de Sat-
de (SUS) preconizada pelo PNHAH, visto que
esta politica coincide com os préprios principios
do SUS'™. Neste sentido, Santos Filho'? aponta o
cumprimento destas leis como uma tarefa da ges-
tdo, mencionada pelas entrevistadas como “parte
administrativa ou dire¢ao da institui¢do” Neste
segmento, o PNHAH, indica que:

No campo da atengdo, tém-se nas diretrizes
centrais a acessibilidade e a integralidade da assis-
téncia, permeadas pela garantia de vinculo entre
os servigos/trabalhadores e populagdo, e avangando
para o que se tem nomeado como ‘clinica amplia-
da,, capaz de melhor lidar com as necessidades dos
sujeitos'?.

Melo'® ressalta que a falta de adaptagdes nas
institui¢des pode causar constrangimentos, uma
vez que as pessoas, que delas necessitam, ficam
a mercé da boa vontade e do auxilio de outros
individuos ou, muitas vezes, correm o risco de
nao conseguir usd-los. Neste sentido, o autor faz
consideragoes sobre os banheiros, alvo de criticas
da familiar Elvira:

A questdo dos banheiros também é relevante.
Dentro das possibilidades, devemos buscar garantir
sanitdrios adequados a usudrios de cadeiras de ro-
das e também para criangas. Alguns mictérios, por
exemplo, sio colocados a tal altura que se tornam
inacessiveis para criangas menores. No que se refe-
re aos banheiros, é também importante pensar nos
pisos. Pisos escorregadios sao um indicio de risco de
escorregdo. Quando pensamos que criangas e ido-
sos utilizardo aquelas instalagdes, nossas preocupa-
¢oes devem ser redobradas'®.
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Logo, destaca-se a complexidade do que se
tenta instituir como humaniza¢ao em satide, de-
saflando para dimensionar estes objetivos e prin-
cipios, ndo somente nas mudancas no ambito do
atendimento profissional, mas também, no pro-
vocar reflexos desta politica em outros niveis de
representacao e realizacdo das necessidades dos
usudrios (pacientes e familiares), inclusive, em
suas dimensdes subjetivas'?. Outrossim, se reco-
nhece que o caminho é longo e que se faz neces-
sdrio persistir para alcancar patamares, a princi-
pio, julgados inacessiveis®’.

Entretanto, Santos Filho'? enfatiza que ndo
faz sentido recortar como indicador de avaliagao
a simples implementacdo, ou nao, do programa
na institui¢ao, mas, sim, captar nele a esséncia
que lhe é atribuida neste contexto, de trazer em
si um novo modo de existir e de fazer saude. Isto
poderia ser considerado como uma mudanga es-
tabelecida nesta instituicao de reabilitacao por
meio das relagdes estabelecidas entre a triade
profissionais/pacientes/familiares de acordo com
os dados e as discussoes apresentadas no decor-
rer deste trabalho que vdo ao encontro de uma
das marcas do PNHAH, conforme Santos Filho'?,
a saber: “a responsabilizacdo e vinculo efetivos
dos profissionais para com os usudrios”. Todavia,
o0 objetivo nomeado como “a garantia de gestao
participativa aos trabalhadores e usudrios” dei-
xou rastros de insatisfagdao de acordo com os da-
dos obtidos nesta pesquisa de modo que a gestao
merece ser desafiada quanto ao despertar para os
principios e as agoes da humanizac¢ao neste con-
texto de satde.

Nesta perspectiva, [sayama et al.* aponta que,
para se referir 2 humaniza¢ao em saudde, é preci-
so considerar que ocorre a desumanizagao nestes
espagos que é caracterizada pelas falhas nas re-
lagdes entre as diferentes instancias de trabalho:

O grupo que concentra o poder se aproveita
dessa vantagem para desconsiderar interesses e
desejos do outro, e acaba por reduzi-los ao card-
ter de objetos, que sdo manipulados em fungdo dos
interesses e necessidades de quem domina. Por isso,
ndo hd como ter projetos de humanizagio se nao
houver democratizagio das relagdes interpessoais
no interior das instituigdes*.

A hierarquizagao nas divisdes de trabalho
(cargos) dentro das institui¢oes de satde, por si
s6, causa distanciamento, principalmente comu-
nicacional entre gestores/profissionais/usudrios,
tornando complexo pensar a humaniza¢ao nestes
espacos, visto que a sua organizacao desfavorece
a harmonia nas relacdes. Além disso, a propos-
ta do PNHAH é de que as praticas humanizadas

sejam construidas coletivamente por estes dife-
rentes atores; contudo, pelo menos na institui¢ao
de satide estudada, nota-se, por meio dos aponta-
mentos nas entrevistas, que os gestores parecem
ausentes nesta construcao. Nesta logica, coloca-se
a participacdo ativa destes atores como uma pro-
vocac¢ao, almejando a sistematiza¢ao e a garantia
de continuidade da humanizagao neste contexto.

Consideracoes finais

Diante dos brinquedos, dos jogos e das brinca-
deiras que sdo realizadas nos atendimentos dos
setores (RP e RIA) investigados na institui¢ao de
satde, podendo possuir regras explicitas (jogos
de tabuleiro) ou implicitas (atividades permea-
das pelo faz de conta) e possibilitar vivéncias e
manifestacdes lidicas nas criancas que estao em
processo de reabilitagdo, as familiares destacaram
as seguintes melhorias/beneficios: aspectos mo-
tores (controle de cabega e tronco, manuseio de
brinquedos e objetos, ficar em pé, andar); habili-
dades de comunicagao (falar e pronunciar as pa-
lavras corretamente a partir da corre¢do na troca
de fonemas); habilidades sociais (interacdes);
emocionais (melhoras em comportamentos ina-
dequados); aspectos nutricionais (hébitos saudé-
veis de alimentac¢do); disposi¢do para atividade
do dia a dia, dentre outros.

Para além destas influéncias positivas no de-
senvolvimento e na satde integral das criangas,
as familiares ressaltaram os beneficios para si,
tendo em vista que atendimentos de apoio a estes
atores trabalham com questdes como a aceita¢ao
e a compreensdo da deficiéncia de seus(uas) fi-
lhos(as), bem como as maneiras adequadas nos
atos de cuidar, favorecendo o desenvolvimento
das potencialidades da crian¢a de modo que ela
atinja o méximo de funcionalidade para a vida
social. As familiares entrevistadas também des-
tacaram a qualidade do servigo prestado pelas
profissionais e as trocas de informagdes em rela-
¢do as diferentes dreas — fator que torna o aten-
dimento aos seus(uas) filhos(as) mais completo
e consistente em termos da reabilitagdo. Apesar
dos olhares positivos sobre as profissionais e as
atividades ludicas, as familiares ressaltaram insa-
tisfagdo quando se trata de atendimento huma-
nizado.

Nesta perspectiva, em termos dos pressupos-
tos do PNHAH, fragilidades foram encontradas
a partir de declaragoes das familiares, a saber:
nao atendimento as normas de acessibilidade em
banheiros e falta de conservagao das cadeiras de



rodas, bem como, a falta de atendimento as so-
licitagdes das familiares aos membros da gestao.
Uma vez que a humanizag¢ao depende da harmo-
nia na comunicag¢do e da relagdo entre os dife-
rentes atores (gestores, profissionais, pacientes e
familiares), aponta-se que o PNHAH necessita
de maior ateng¢do governamental almejando me-
lhorar as préticas de gestdo, visto que ndo ¢é sufi-
ciente, tampouco o mais importante, implantar o
programa nas institui¢cdes de satide, mas, sim, dar
subsidios para que ele se construa com garantia
de qualidade e continuidade nestes contextos.
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