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} RESUMO

O objetivo foi levantar as apreensoes, sentimentos € expectativas
enfrentadas pelos pais diante da transmissao do diagnostico de
desenvolvimento atipico a partir de uma visao fisioterapeutica. Trata-se
de um estudo descritivo, de analise qualitativa, feita com pais de criancas
com desenvolvimento atipico, encaminhadas a fisioterapia. Fo1 formulado
um roteiro de entrevistas, com questoes abertas, e temas como a forma de
apresentacao do diagnostico e expectativas relacionadas ao futuro do filho.
Os dados obtidos foram pré analisados, explorados, e feito o tratamento
dos resultados para conclusao e interpretacao. Foram avaliados 11 pais.
Os diagnosticos apresentados foram Sindrome de Down, Encefalopatia
Cronica Nao Progressiva, ma formacao cerebral e anoxia cerebral grave, em
criancas com idade média 33,8+28,7 meses. A transmissao do diagnostico
fo1 feita pelos médicos pediatras, apés o nascimento, de maneira direta,
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apenas um caso houve apoio emocional. Muitos pais tiveram dificuldades
de aceitacao do diagnostico, suas expectativas em relacao ao futuro foram:
andar, estudar, sucesso profissional, independéncia, ser feliz e até mesmo
nenhuma, esperando serem surpreendidos. O momento do diagnostico é
muito Importante, muitas vezes os profissionais nao estao preparados para
dar a noticia de maneira adequada, a fisioterapia ajuda os pais a entender
melhor seus filhos.

Palavras-chave: diagnoéstico, desenvolvimento motor, expectativas,
pais, fisioterapia;

} ABSTRACT

The objective was to raise the apprehensions, feelings and expectations
faced by parents regarding the transmission of the diagnosis of atypical
development from a physical therapy viewpoint. This is a descriptive
study of qualitative analysis, made with parents of children with atypical
development, referred to physical therapy. A questionnaire was formulated
with open questions and topics such as the presentation of the diagnosis
and expectations related to the child's future. The data obtained were pre-
analyzed, explored, and the results were processed for conclusion and
interpretation. Eleven parents were evaluated. The diagnoses presented
were Down syndrome, non-progressive chronic encephalopathy, brain
malformation and severe cerebral anoxia in children with a mean age of 33.8
T 28.7 months. The transmission of the diagnosis was made by pediatricians,
after birth, directly, only one case there was emotional support. Many parents
had difficulties accepting the diagnosis, their expectations for the future
were: walking, studying, professional success, independence, being happy
and even none, expecting to be surprised. The moment of diagnosis is very
important, often professionals are not prepared to give the news propetly,
physical therapy helps parents better understand their children.

Keywords: diagnosis, motor development, expectations, parents,

physical therapy;
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} INTRODUCAO

Quando uma gestacao acontece sem intercorrencias, é extremamente
comum os pais criarem a imagem mental do bebé, nomear e atribuir
caracteristicas mesmo antes do nascimento, idealizar momentos que serao
vividos. No entanto, quando se da um diagnostico de uma crianga que
precisara de cuidados especiais, a familia sofre com grande desequilibrio
estrutural, como conflitos familiares, desestruturacao do casal e alteracoes
emocionais tais como: raiva, frustracao, confusao e luto do filho idealizado'~.

A noticia do diagnostico de algum problema com o bebé ¢é algo
extremamente delicado para a familia®. Trata-se de um momento em
que alguns sentimentos como o choque, medo, desespero, inseguranca e
culpa rodetam a familia desenvolvendo a nega¢ao, como mecanismo de
protecao'”*. A negacio pode ser de cariter escolhido ou inconsciente,
ambas fazem parte do processo de aceitacao da crianca e de seu diagnostico,
¢ a frustracdo diante do filho atipico fica mais evidente®.

Dado a este contexto, ha familias que niao estabelecem vinculos
normoafetivos com a crianca, dessa forma ficam presos ao impacto inicial
do diagnostico e a melancolia'”. Outro tipo de situacio ocorre em familias
que deixam de observar a crianca em si, e detém-se a doenca, de modo a
nao perceber a importancia das necessidades humanas daquelas criancas,
priotizando apenas as terapéuticas disponiveis’.

Esses sentimentos estao atrelados a0 modo como essas familias
recebem o diagnodstico da crianga, e como procedem a partir de entao.
Muitas vezes o anuncio do diagnostico ¢ passado de forma confusa e sem
orientagoes 1deats, que podem desenvolver falsas expectativas sobre o bebé
e interferir em sua aceitacdo ou rejeicao’,

E visto na literatura que alguns profissionais ndo possuem o preparo
para lidar com essas situacoes, pois nao ha em sua formagao académica
uma dedicacao importante para as dinamicas em que as familias enfrentam
emocional e racionalmente®’. Em muitos casos é a pratica clinica que
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desenvolve nos profissionais asagoes e falas mais adequadas paraabordagem

com as familias, ou em locais que a equipe multiprofissional atua™'*!!-121>

Duranteoprocessodanoticiaedosencaminhamentos paraas terapias,as
familias desenvolvem expectativas positivas e negativas, onde demonstram
o grande desejo de que elas possam ter uma vida considerada normal e
que seus filhos sejam tratados. Depositam sua confianca e aflicoes nestes
profissionais, buscando esclarecimentos sobre o caso e principalmente
respostas positivas em relacao ao futuro do filho, diminuindo assim sua
angustia'’. O entendimento dessas familias sobre o diagnostico torna-se

entao um dos pontos chaves para o bom prognéstico da crianga'>'*!>

Dessa forma, é de grande importancia que os pais sejam bem
informados e esclarecidos em suas duvidas para que possam discernir com
mais clareza por onde prosseguir com seu filho e assim primarem pelo

#1617 - Dentre as diversas areas da saude com

desenvolvimento da crianca
que a familia estara envolvida encontra-se a fisioterapia pediatrica, cujo
trabalho esta ligado a interacao com pacientes, familias, colegas e a equipe
de terapeutas, além do sistema de cuidados com a saude e com a propria

sociedade!'®

Sendo assim, o objetivo do presente estudo foi levantar as apreensoes,
sentimentos e expectativas enfrentadas pelos pais diante da transmissao
do diagnoéstico de uma crianga com desenvolvimento atipico a partir de
uma visao fisioterapéutica.

} MATERIAIS E METODOS

O estudo ¢ descritivo partindo da analise qualitativa dos dados
levantados que permitiram estabelecer elementos de forma minuciosa
sobre a realidade dos pacientes estudados®.

Por meio de um roteiro de entrevista semiestruturado abalizado nos
questionamentos sustentados em teorias e hipoteses daliteratura e referentes
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aos relatos dos pais sobre a experiéncia vivida por ocasiao do conhecimento
do diagnéstico®, foram feitas entrevistas que proporcionaram maior
entendimento sobre a tematica, um amplo campo de interrogativas e

2122 contendo

origem de novas hipoteses pos as respostas do entrevistados
questoes abertas relacionadas com temas dos objetivos deste trabalho, os
temas foram direcionados sobre a forma de apresentacao do diagnostico,

conhecimento sobre a doenca e expectativas relacionadas ao futuro do

filho*!*,

Os participantes da pesquisa foram os pais de criancas com
desenvolvimento atipico, encaminhadas para atendimento fisioterapéutico
naareade neurologia no "Centro de Estudos e Atendimento em Fisioterapia
e Reabilitacaio da Faculdade de Ciéncias e Tecnologia (CEAFIR) e
Laboratério de Psicomotricidade (LAPS).

Todos foram informados sobre os procedimentos e objetivos deste
estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE),
garantindo o sigilo das informacoes coletadas.

Por fim, a aplicacao das entrevistas individuais com os participantes fol
realizada pelas pesquisadoras, em uma sala de avaliacao, durante o periodo
em que as criangas estiverem em atendimento e todas as entrevistas foram
manuscritas e gravadas em audio para posterior analise, comparando o
escrito com a gravagao.

Para analise dos dados, foi utilizada abordagem qualitativa onde
categorias foram extraidas das entrevistas, a partir do método de analise
de contetdo Bardin (2011)*. A pesquisa qualitativa fornecera, segundo
Gaskell™ os dados basicos para o desenvolvimento e a compreensio das

relacOes entre 0s atores sociais e sua situacao',

A partir dos dados obtidos for feita a pré-analise com a organizacao
dos dados coletados e separacao, segundo os objetivos da pesquisa, para
obter o material a ser analisado. Seguindo, houve a exploracao do material,
onde foi escolhido os recortes, a contagem dos relatos registrados e
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posteriormente a criagao de categorias em blocos para a analise. O terceiro
passo foi o tratamento dos resultados para a conclusao e interpretacao,
inferindo sentido ao conteudo do questionario a partir das questoes
levantadas e respostas obtidas .

Foram criadas categorias para avaliacao, que englobaram as seguintes
tematicas: gestacao, transmissao da informacao, sentimentos vivenciados
com a noticia e apos o diagnostico; relacionamento dos pais com o filho,
expectativas em relacao a vida da crianca; e sobre o conhecimento dos
pais sobra a atuacdao da fisioterapia no tratamento. Em seguida, foram
criadas subcategorias, contendo informacoes mais detalhadas a respeito
das categorias principais.

} RESULTADOS

Foram avaliados 11 pais (sendo 10 maes e 1 pat) com idade entre 24
a 49 anos (34+7,14 anos) e grau de instrucao variou de ensino médio
incompleto (n=3), médio completo (n=4) superior incompleto (n=1) e
superior completo (n=3). Os diagnoésticos apresentados durante a coleta
de dados foram Sindrome de Down, encefalopatia cronica nao progressiva,
ma formacao cerebral e andxia cerebral grave, de criancas com idade entre
4 meses e 7 anos (33,8128,7 meses), sendo estas sete meninos e quatro
meninas.

Detalhes sobre as caracteristicas dos participantes podem ser

visualizados na tabela 1.
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Tabela 1: Carateristicas dos participantes.

I
Sujeitos Idade .Grau d~e Sexo da}de da Diagnostico
instrugio crianga
Mie 1 33 Ens. Superior |\ o lano e 10 Sindrome de Down
incompleto meses
. Médi
Mie 2 30 Fns. Médio Fem. 4 meses Sindrome de Down
completo
Mie 3 30 Eins. Superior Mas. 8 meses Sindrome de Down
completo
N Ens. Superior .
Mie 4 35 Fem. 4 meses Sindrome de Down
completo
1 C
Mie 5 41 Eins. Superior Mas. lano ¢ Sindrome de Down
completo meses
Mie 6 o4 Ens. Médio Mas. 4 anos EnceNfalopatla cr.ornca
completo nao progressiva
Maie 7 36 Ens. Médio Mas. Zanos ¢ 6 Ma formacao cerebral
completo meses
Mie 8 28 Fns. Medio Fem. 7 meses Anoxia neonatal grave
completo
Mie 9 42 EHS' Médio Mas. 6 anos Sindrome de Down
incompleto
“ns. Médi ‘ncefal i OHNi
Miie 10 7 ﬁns Médio Fem. 7 008 PnceN alopatia cronica
incompleto nao progressiva
Pai 1 49 Ens. Médio Mas. 6 anos EnceNfalopatla crpmca
incompleto nao progressiva
Ens. Médio
incompleto (n=3) Encefalonatia croni ~
Ens. Médio Mas. nc;a Ofa f‘ Crgln_“f; nao
B _ ogressiva (n=:
: | =4 = +
Tota% i 34£7,14 compieto (n. )| =) 33,8228, Sindrome de Down (n=0)
pais Ens. Superior Fem. meses , N _
. _ _ Ma formagao cerebral (n=1)
incompleto (n=1) | (n=4) Andsi ) cal o 1
Fns. Superior noxia neonatal grave (n=1)
completo (n=3)

Legenda: Ensino(Ens.); Masculino (Mas.); Feminino (Fem.)

Gestagao

Foi observado que na maior parte dos casos o periodo gestacional
nao apresentou intercorréncias, porém em alguns casos houve a presenca
de eventos estressantes neste periodo como: pré-eclampsia, diabetes
gestacional, nao aceitagao familiar e obstrucao do cordao umbilical, além
de anormalidades ou intercorréncias como prematuridade, dextrocardia,

-7-
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descolamento da placenta, ma formacao do labio leporino e fenda palatina.

Relacionando esses dados com os diagnésticos das criancas, é possivel
verificar que em alguns casos os acontecimentos do periodo gestacional
contribuiram para o diagnostico atipico apresentado. No entanto, nos
demais casos nio houve relacao entre problemas da gestacao e a doenca
apresentada.

Transmissido da Informacgao

A transmissao das informacoes foi dada pelos médicos pediatras do
hospital para os pais, algumas vezes perto de familiares/amigos sem a
permissao do casal, ou entdo para a mae ou para o pai separadamente
dentro de 24 horas apds o nascimento da crianga ou em alguns casos de
dificil diagndstico, em até 5 meses apds o nascimento.

Namaioriados casos a transmissao fot dada de maneira direta, sem apoio
emocional, onde os pais julgaram as informacgoes insuficientes e sentiram
a necessidade de uma abordagem diferenciada para esclarecimentos e
maiores informacoes sobre o diagnostico.

Alguns trechos ressaltam essa caréncia de preparo da equipe de
atendimento:

“Eu acho que ele deveria ter excplicado melhor né.. ."
“Porgue assim, ninguém explicava. Como ¢ hospital priblico, ninguém explica
nada. Deixa tudo a Deus dard |...] e ninguém queria falar. Precison meio que de

umt empurrdo |[...J dai ele (PAI) ja cain em si do que ela (FILLH.A) poderia vir a ter

Suturamente."

"O miédico falou que tinha que fazer o exame chamado caridtipo, gue através desse
exane ia tirar a divida se ele tinha Sindrome on nao. E dai ele foi embora, e deixon
nds la com a bomba estourada. E ai nao encaminbhou em nada, s6 com os exanmes
mesmo que tinha que fazer com o bebé e tudo mais. Mas questao de apoio, nada nao."

A profissional foi despreparada, den a noticia perto de outras pessoas, foi sem
1no¢ao, ela nao foi rude, so tentou parecer natural demais pra algo que nao é!"
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Somente em um caso analisado a transmissao foi dada de maneira direta,
porém com suporte emocional que envolveu a equipe multiprofissional do

hospital.

"Ela disse: Olha, mas vamos com calma, se for constatada, hoje tem mmitas coisas
qgue vdo favorecé-la, mas vamos esperar, eu 5o estou falando porgue as veges vocé vai pegar
sua crianga e notar algumas coisinhas diferentes, entdo a gente ja estd te falando... so que eu
gostaria gue vVocé desse a noticia pra sua esposa... a gente manda uma psicologa, manda uma

equipe.”

Sentimentos

A necessidade de amparo e esclarecimento sobre a nova realidade é de
grande importancia paraa conducio do tratamento dessas criancas®* A familia
vivencia uma experiéncia complexa e inesperada com diversas emogoes, que
tornam a aceitacao do diagnostico um processo dificil e delicado.

Assim, a noticia sobre o nascimento de uma crianca com desenvolvimento
atipico faz o filho sonhado deixar de existir, instalando nos pais a negacao, que
¢ a dificuldade em aceitar o diagnostico e que pode ser refletida em alguns
sentimentos como culpa, medo, inseguranga, resignacao, choque, raiva e tristeza

até que ocorra a o processo de adaptacao e reestruturacao familiar>**".

Alguns trechos que ressaltam os sentimentos citados:

“Eu figuei perdida, fignei na divida, dizendo é mentira. Isso passa pela cabeca, porgue
ele (médico) falou que tem uma suspeita, entdo vocé sempre temr no fundo uma esperanga de
qgue ndo seja. Porgue eu fui para ter um neném, que vanos diger que se tornou enz outro bebe.
[...] cOmz 0 termpo voce vai se encaixando. Sd com tempo mesmo, porgue na hora ndo adianta

Jalar gue ¢ fdctl, que vocé ndo chora e gue ndo se desespera. 1 océ pensa: men Deus como é
que vai ser cuidar desse neném? I ai passa tudo, passa mais de mil e uma coisas na cabega”

“Eu fui cair em si dias depois. Que en vi ela daquele jeito e eu nao me conformava. |..]
Entao para ninm: aquilo ali foi como um tapa sabe? Eu nao me conformava com aquilo, nao
r
12€SI10.

Apos algum tempo de ocorrida a transmissio do diagnostico e
realizacdo dos tratamentos, alguns pais relataram vivenciar diferentes
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sentimentos referentes a aceitagao da patologia, como incerteza e ansiedade
com o futuro dos filhos. No entanto, outros entrevistados relataram que
os sentimentos vivenciados no momento do diagnostico atualmente nao
se fazem presentes, visto que apos superar as dificuldades de enfrentar a
noticia, a familia obteve maior clareza da situacao e desenvolveu diferentes
mecanismos de aceitacio da patologia e da crianca®.

Relacionamento

O vinculo com a crianga é criado desde o periodo gestacional e se
perpetua durante as demais fases de desenvolvimento. Sendo assim, as
primeiras horas apds o parto representam um momento importante para o
estabelecimento do vinculo familiar, onde algumas situacdes podem afetar
o se desenvolvimento.

Nesta pesquisa, procuramos também investigar quais as variaveis que
influenciaram o relacionamento dos pais com o filho ap6s o diagnostico.
Os fatores citados como facilitadores para o relacionamento com a criancga
foram: apoio familiar, fisioterapia, respostas diante dos tratamentos,
instinto materno e expectativas de melhora.

Nos trechos os fatores que dificultaram essa relacao foram: o susto com
o diagnostico, distancia devido a internacao do bebé, nio amamentagao e
a situacao financeira.

“Foi complicado, o que dificulton foi que a gente sentiu a diferenca, porque com o
outro filho en tinha vontade de ficar o tempo todo junto. E com ele nao é que eu rejeitava,
mas ndo tinha tanta vontade de falar-""Ai men Deus, vou cuidar tanto dele!”. Ai eu
Jiquei meio distante dele 56 nos primeiros dias. Depois eu comecei a procurar ajuda para
ele ¢ estar sempre junto.”

"Onando eu figuei sabendo en tive aguele susto bem grande, mas depois assim
né: mae é mae. Nao adianta né! Ele é todo bonitinho, ele ¢ muito lindo, nao tem como
vocé ndo gostary odiar. E v0cé abragar e marchar nio tem outro jeito. Entio néo tive
problema, sempre tive um relacionamento bom. A familia ajudon ninito nél”
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Expectativas

Quando a crianga nasce com alguma deficiéncia, a imagem do filho
idealizado ¢é transformada e passa a existir a ideia inicial de que a crianca
nao sera capaz de atender as expectativas familiares’>”. Conforme os pais
tem experieéncias positivas com a criacao do filho, eles sio capazes de
alterar suas percepcoes, observando evolucoes e imaginando um futuro
para a crianca®.

Em nosso estudo, algumas das expectativas em relacao ao futuro dos
filhos citadas foram: Andar, estudar em escola regular, possuir formacao
académica, sucesso profissional, crescer de forma independente, ter vida
social normal e ser feliz.

“O que en mais quero hoje é que ela consiga ser o mais independente possivel. Que
ela consiga fazer as coisinbas dela. I= o estudo que ela consiga pelo menos terminar o
ensino fundamental, e depois se ela quiser fazer algum curso técnico. Quando vocé fica
gravida, pensa assim: Ab, meun filho vai fazer faculdade! Mas isso ja mudon, nao é
mais uma visao para ela, quero que ela seja independente e feliz e que ela siga o caminho
dela, que ela goste de musica ou algum esporte”

“Ab, eu penso que ela vai conseguir sim. Nem que seja do jeito dela mas ela vai
CONSegHIr. como falei, nem que seja diferente, porqgue tudo temr um jeito. Penso que
E / diferent, tudo 1 to. P
ela vai conseguir’.

Porém, existem pais que nao criam expectativas em relacao ao futuro
de seus filhos, esperando que possam ser surpreendidos a cada dia, ou
ainda que independente das explicacoes que possuam sobre o prognostico,
esperam que o filho se desenvolva da mesma maneira que criancas tipicas
ou que supere as limitacdes de sua patologia®

"Espero que ele ande e gue ele possa ser uma crianga ignal as outras, normal.”

"Eu nao crio expectativas com o S. Eu ndo sei se ele pode estar vivo hoje, como
amanha nao. Mas a cada dia, nos momentos com ele, en procuro me dedicar a ele. -" Ab
men filho vai ser umr dontor”, nao. Entdo assim en ndo crio expectativas. Entao assin,

a cada dia ele surpreende a gente. "
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Com o passar do tempo de tratamento, algumas das metas sonhadas
pelos pais nao sao atingidas, e os fazem criar novas perspectivas futuras,
porém de maneiras distintas™®

Fisioterapia

Em nossas entrevistas, todas as criancas realizavam fisioterapia, sendo
encaminhadas por médicos, hospitais ou familiares e amigos que tem det
conhecimento sobre a area. A maioria dos pais relata saber sobre a atuacao
da fisioterapia com os filhos e somente trés pais nao sabem.

"Sim, sei que a fisioterapia vai ajudar no motor, no caso da hipotonia que ele ten, e
tambén, aqui pelo menos, eles trabalham um pouco do cognitive. Fazem as brincadeiras
qgue vado trabalhar o cognitivo, que € o de encaixe, o de tirar de dentro da caixinba, essas
cozsas. Eu acho que foca mais no motor e também no cognitivo, que agora estda entrando
no caso do meu filho"

“Sim, desde entdo o que me excplicaram ¢ para ajudar no fortalecimento porque
eles necessitam por causa da hipotonia, e também pelos atrasos que eles tem, e aqui vai
ajudar a conseguir as etapas que ele tem, que ¢ o engatinbar on andar.”

Todos os pais relataram que a fisioterapia ajudou a entender
as expectativas em relacao ao filho. Inserir a crianca no tratamento
fisioterapeutico ofereceu aos pais oportunidade para ampliarem o seu
conhecimento, obterem orientacoes e mais esclarecimentos quanto a
deficiéncia do filho. Fica evidente que o fisioterapeuta deve desenvolver o
seu trabalho com a crianca e seus familiares”’.

Ajudou a entender onde ela pode chegar, porgue eu jd vejo evolugio dela desde
que ela chegon aqui até hoje. Melhorou o controle da cabega, também ajudou pelas
informagcoes que a gente recebe e também as observagoes, que eu faco algumas coisas enm
casa nela."

"Foi 0 “bum” da vida dele. Se nao tivesse feito o tratamento nao teria os mesmos
resultados. Ganhou liberdade de correr, brincar pular, movimentar as maos."
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Sobre o relacionamento entre os pais e as criancas apos o inicio do
tratamento com a fisioterapia, alguns pais relataram que a relagio mudou,
quatro pais disseram que ela se manteve e trés nao souberam responder. A
adesao ao tratamento fisioterapéutico fez com que os pais modificassem
sua rotina familiar, adotando diferentes métodos para estimular a ctianca’’.

"Mudon, nudou porque vocé for¢a ela mais os exercicios, porgue assin, ela vai
ficar na” calga da vovd” nem que ela dé uma resmungada, mas a gente jd da mais uma
forcada porque ela ia ficar la deitada, sossegada"

"Cada sessao que ele vem sempre tem uma coisa diferente crescendo, entao estou
satisfeita, nao deixaria o tratamento de jeito nenbum."

} DISCUSSAO

O objetivo do presente estudo foi levantar as principais apreensoes,
sentimentos e expectativas enfrentadas pelos pais diante do diagnoéstico
de uma crianga, sendo assim foi possivel observar que o momento da
transmissao do diagnostico ¢ um momento muito delicado para as familias,
causando diversos sentimentos e situacoes nunca vivenciadas no ambiente
familiar. Os diagndsticos mais presentes foram Sindrome de Down,
Encefalopatia Cronica Nao Progressiva, ma formacao cerebral e andxia
cerebral grave.

A transmissao do diagnostico foi feita pelos médicos pediatras, apos
o nascimento, de maneira direta, apenas um caso houve apoio emocional.
Muitos pats tiveram dificuldades de aceitagao do diagndstico, e por isso o
vinculo familiar precisou de componentes para se formar. As expectativas
desses pais em relacao ao futuro foram: andar, estudar, sucesso profissional,
independéncia, ser feliz e até mesmo aqueles que nao criam expectativas,
esperam ser surpreendidos.

Segundos autores que estudam o assunto, ¢ consenso que a noticia
deve ser dada ao casal, e ndo para os pais de forma separada®” **. No
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entanto, na pesquisa de Pasqualin®, os médicos entrevistados relataram
que preferem comunicar primeiro ao pat sobre o diagnostico. De qualquer
forma é consenso que a familia receba apoio e orientacoes adequadas sobre

amaneira de cuidar da crianca e sobre o tratamento mais recomendado'®*%

A maneira como o profissional transmite a noticia faz a diferenca
no processo de vinculo entre os pais e a crianca, podendo provocar
reagoes positivas ou negativas em relacdo aos sentimentos, tratamentos
e prognostico para o filho" . Segundo Barbosa e al.'> essa situacdo ira
refletir no desenvolvimento, crescimento e relacoes sociais da crianca e de
seus familiares®*’,

Muitas vezes os profissionais responsaveis pela transmissao do
diagnodstico nao estao preparados para dar a noticia de maneira adequada e
contribuir para amenizar as angustias e sofrimentos desses pais, a aceitacao
da crianca. Quanto antes os pais tiverem informacoes adequadas e passarem
pelo processo de luto do filho idealizado, mais cedo irao procurar os
devidos cuidados e mais facilmente sera o relacionamento com eles.™

Alguns estudos relatam existir uma deficiéncia na formacao dos
profissionais de saude, principalmente no ensino da relacio médico-
paciente. Sendo assim, ¢ necessario que os profissionais (médicos,
fisioterapeutas e psicologos) sejam melhor preparados para o atendimento
241 Eles necessitam
nao somente de embasamento cientifico, como também da construcao
de habilidades sensatas, emocionais e humanizadas para apoiar a familia.
Porém essas sao ferramentas de abordagem acolhedora adquiridas com os
anos de expetiéncia profissional***,

da crianca com diagnostico atipico e seus familiares

Sendo assim, ¢ de importancia a equipe multiprofissional para
transmitir a informacao do diagnoéstico, fornecendo apoio psicossocial as
familias,informarsobre a patologia e possivel prognoéstico, para que assim
os pais possam esclarecer suas duvidas e saber qual o melhor caminho a se
seguir para o desenvolvimento da crianc¢a. Por passarem muito tempo com
as familias, estes profissionais necessitam ter um conhecimento sobre os
processos psicossociais que a familia vivencia com esta crianca.
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O fisioterapeuta estaincluso naequipe multiprofissional, e é responsavel
por ajudar no desenvolvimento neuropsicomotor crian¢a com diagnoéstico
atipico, sendo ele um dos profissionais que mantém contato mais intimo e
prolongado com a crianca e suas familias.

Os critérios médicos para o encaminhamento fisioterapéutico 2
pacientes com disfuncoes neuroldgicas estao vinculados com a e maior
experiéncia clinica do médico, pois consegue reconhecer a importancia
da fisioterapia devido ao maior contato com os resultados positivos da
interven¢ao fisioterapéutica do que efettvamente pelo conhecimento
cientifico desta area.”’

Lima® afirma que as intervencoes precoces auxiliam em melhores
resultados terapéuticos e para a adaptacao da familia quanto ao cuidado
e seguranca para lidar com as necessidades especificas. Além disso a
participagao dos pais no tratamento é importante para que ocorra resultados
do tratamento também no domicilio, desta forma, auxiliando a estimulacao
da crianca e estreitamento da relagao entre os pais e o filho, pois a auséncia
de uma relacao calorosa, intima e continua pode ocasionar o que chamam
de privacao materna, acarretando grandes danos ao desenvolvimento da
crianca, especialmente nos primeiros anos de vida™.

Porém alguns pais desenvolvem com o tempo a capacidade de aceitar as
dificuldades e deficiéncia da crianca como parte de suas vidas, entendendo
todo o processo de tratamento e patologia de uma forma melhor, tornando-
se mais fortes com as experiencias ¢ buscando pelo desenvolvimento dos

seus filhos™.

As limitagoes encontradas durante a pesquisa foram primeiramente
o numero de sujeitos ter sido pequeno, devido a demanda recebida na
universidade. Outra limitacao foi que geralmente um dos pais nao se
recordavam nitidamente das informacdes, ou o responsavel pela crianca
nao tinha todas as informacoes necessarias. Por fim a falta de clareza nas
informacoes e dificuldade de distribuir os sentimentos em categorias.
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Por fim conclui-se que tanto os profissionais responsaveis pelo
momento do diagnéstico quanto os profissionais que acompanham estas
familias em longo prazo, precisam estar atentos as angustias, sentimentos
e expectativas da familia e prontos para contribuir com processo aceitagao
da crianca com desenvolvimento atipico. Na fisioterapia, os pais sanam
suas duvidas e entendem melhor sobre a doenca, as possiveis limitagoes e
o prognostico de seus filhos, criando um vinculo positivo com o terapeuta
que ¢ importante para uma a boa evoluc¢ao da criancga.
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