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RESUMO

A PARTICIPACAO DA FAMILIA NO ACOMPANHAMENTO DE CRIANCAS
ATENDIDAS EM CENTRO ESPECIALIZADO DE REABILITACAO

AUTORA: Natielle Lopes Borges
ORIENTADORA: Dorian Monica Arpini
CO-ORIENTADORA: Angélica Dotto Londero

Este trabalho tem como eixo central a discusséo sobre a intervencgdo centrada na familia (ICF). A familia é parte
importante do processo de desenvolvimento infantil, uma vez que é promotora dos cuidados basicos da crianca.
Quando essa apresenta alguma alteracéo no seu desenvolvimento, marcada por um atraso ou com diagndstico de
transtorno de desenvolvimento, o cuidado e envolvimento com esta crianca tem outro impacto para a familia. Por
isso, a importancia de discutir a tematica do envolvimento da familia no processo de reabilitagdo dos seus filhos
em acompanhamento em servigo de salde especializado. Visto que o envolvimento dos pais é de extrema
relevancia, principalmente na primeira infancia, momento no qual se entende que a intervengdo precoce centrada
na familia é fundamental. Objetivou-se, com este estudo, compreender como se d& a participacdo da familia no
acompanhamento de criancas em risco de desenvolver ou com diagnéstico de transtornos de desenvolvimento em
um servico de salide, bem como, as vivéncias e os sentimentos das familias neste processo. Para tal, foi realizada
uma pesquisa de carater qualitativo, sob a perspectiva epistemoldgica do construtivismo social, em um Centro
Especializado de Reabilitagdo Fisica e Intelectual (CER II), localizado no interior do Estado do Rio Grande do
Sul. Foram realizadas quinze entrevistas, sendo todos os participantes familiares de criangas em desenvolvimento
na primeira infancia (0-6 anos). Como instrumentos de pesquisa, foram utilizadas entrevistas semiestruturadas,
realizadas individualmente com cada participante, estas foram gravadas em audio e posteriormente transcritas. A
analise se deu por meio da analise de contelido tematica. Salienta-se, que todos os preceitos éticos foram atendidos
nesta pesquisa, obtendo aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria. Os
resultados do estudo foram apresentados em dois artigos cientificos. O primeiro intitulado “A experiéncia do
familiar com a crianca que apresenta desenvolvimento atipico: impactos da comunicagdo do diagndstico e rede de
apoio”, o qual teve por objetivo identificar as percep¢des e 0s sentimentos dos familiares com relacéo a crianga, a
comunicagdo do diagndstico e a rede de apoio; o segundo artigo, “A percepcdo das familias a respeito dos
acompanhamentos terapéuticos de criangas em um Centro Especializado de Reabilitacdo” abordou a percepcéao
das familias sobre os atendimentos e sua participacdo no processo de reabilitagdo. Ambos evidenciaram como cada
familia elabora a comunicagdo de um diagnostico, os desafios cotidianos no exercicio da parentalidade, assim
como o papel que tem a rede de apoio para cada familia. Por fim, entende-se a importancia das discussées e
reflexdes sobre esta tematica, ampliando o conhecimento na area. Nesse sentido novos estudos e a ampliacéo de
pesquisas sobre a tematica sdo relevantes, uma vez que se encontrou poucos estudos que abordem especificamente
a participacdo e o envolvimento da familia quando sua crianca estd recebendo alguma intervencéo terapéutica,
bem como a atencdo que se destine a um olhar parental dirigido ao cuidado.

Palavras-chave: Parentalidade. Dindmica Familiar. Desenvolvimento Infantil. Intervencdo Precoce.






ABSTRACT

THE PARTICIPATION OF THE FAMILY IN THE FOLLOW-UP OF CHILDREN
ATTENDED IN SPECIALIZED REHABILITATION CENTER

AUTHOR: Natielle Lopes Borges
ADVISOR: Dorian Ménica Arpini
CO-ADVISOR: Angeélica Dotto Londero

This work has as its central axis the discussion on the intervention centered on the family (ICF). The family is an
important part of the child development process, as it promotes the child's basic care. When this child presents
some alteration in their development, marked by a delay or with a diagnosis of developmental disorder, the care
and involvement with this child has another impact on the family. Therefore, the importance of discussing the
issue of family involvement in the rehabilitation process of their children under follow-up in a specialized health
service. Since the involvement of parents is extremely important, especially in early childhood, when it is
understood that early intervention centered on the family is essential. The objective of this study was to understand
how the family participates in the monitoring of children at risk of developing or diagnosed with developmental
disorders in a health service, as well as the experiences and feelings of families in this process. To this end, a
qualitative research was carried out, under the epistemological perspective of social constructivism, in a
Specialized Center for Physical and Intellectual Rehabilitation (CER I1), located in the interior of the State of Rio
Grande do Sul. Fifteen interviews were conducted, of which all family participants of children in early childhood
development (0-6 years). As research instruments, semi-structured interviews were used, carried out individually
with each participant, these were recorded in audio and later transcribed. The analysis took place through thematic
content analysis. It should be noted that all ethical precepts were met in this research, obtaining approval from the
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria. The study results were presented in two
scientific articles. The first entitled "The family member's experience with the child who presents atypical
development: impacts of the communication of the diagnosis and support network™, which aimed to identify the
perceptions and feelings of family members regarding the child, the communication of the diagnosis and the
support network; the second article, “The perception of families regarding the therapeutic follow-up of children in
a Specialized Rehabilitation Center” addressed the perception of families about the assistance and their
participation in the rehabilitation process. Both showed how each family prepares the communication of a
diagnosis, the daily challenges in the exercise of parenting, as well as the role played by the support network for
each family. Finally, we understand the importance of discussions and reflections on this topic, expanding
knowledge in the area. In this sense, new studies and the expansion of research on the subject are relevant, since
few studies were found that specifically address the participation and involvement of the family when their child
is receiving some therapeutic intervention, as well as the attention that is intended for a parental look directed to
care.

Keywords: Parenting. Family Relations. Child Development. Early Intervention.
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APRESENTACAO

O presente trabalho se refere a Dissertagdo de Mestrado “A participacéo da familia no
acompanhamento de criangas atendidas em Centro Especializado de Reabilitagdo”. A
apresentacdo dos resultados e discussdes da pesquisa serd realizada em dois artigos,
possibilidade prevista pelo Manual de Estrutura e Apresentacdo de Monografias, Dissertacdes
e Teses (MDT) (UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA, 2015).

A dissertagdo foi organizada em cinco sessdes. A primeira apresenta uma breve
introducdo, com as motivacGes da pesquisadora, as justificativas da realizacdo da pesquisa e
seus objetivos. A segunda sessdo traz uma revisao da literatura acerca dos trés eixos principais
norteadores do trabalho — o desenvolvimento da crianca atipica, a dinamica familiar e o
processo de reidealizacdo, e 0 acompanhamento especializado e a participagdo dos pais —a fim
de situar o leitor no mote tedrico e conceitual das discussdes que serdo realizadas mais adiante.
A terceira sessdo contempla o percurso metodoldgico realizado, narrando desde as
caracteristicas do campo de pesquisa e da insercdo da pesquisadora até ao momento de
devolucéo dos resultados de pesquisa.

A quarta sessdo expde os resultados analisados e as discussdes desenvolvidas acerca da
tematica da pesquisa, em forma de dois artigos cientificos. O primeiro, “A relacdo do familiar
com a crianca que apresenta desenvolvimento atipico: impactos da comunicagdo do diagnostico
e rede de apoio” versa sobre identificar a percep¢do da familia com relacdo a crianga, impactos
da comunicacdo do diagnostico, sentimentos vivenciados e a rede de apoio; o segundo artigo,
“O que pensam os familiares a respeito dos acompanhamentos terapéuticos em um Centro
Especializado de Reabilitacdo” objetiva conhecer a percep¢do das familias sobre os
atendimentos e sua participacdo no processo de reabilitacdo das suas criangas.

Por fim, na quinta e Ultima sesséo, séo tecidas as consideragdes finais, com o intuito de
refletir sobre os desafios que se apresentam na realidade pesquisada, apontar algumas dire¢des
para as problematicas discutidas e prospectar caminhos para outras pesquisas com a mesma
tematica. Essas consideracfes sdo seguidas, enfim, pelas referéncias utilizadas durante o
trabalho.
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1 INTRODUCAO

O presente trabalho tem como proposta discutir a teméatica do envolvimento da familia
no processo de reabilitacdo de criangas em acompanhamento em um Centro Especializado de
Reabilitacdo Fisica e Intelectual (CER I1), localizado no interior do Rio Grande do Sul, inserido
dentro da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). Neste sentido, o problema
de pesquisa se da na perspectiva de compreender como ocorre 0 envolvimento no processo de
reabilitacdo das criancas em acompanhamento com risco de desenvolver ou com diagnéstico
de transtorno do desenvolvimento. Entendendo que a familia é essencial para o processo de
desenvolvimento infantil, uma vez que é promotora dos cuidados basicos da crianga e 0
primeiro ambiente de socializag&o.

A crianca nasce e habita 0 mundo a partir da perspectiva do outro, no caso seus primeiros
cuidadores, mae e pai ou quem se inscreve nessa posi¢do. Aqui, cabe falar da constituicdo de
uma pessoa, como bem diz Fernandes (2010, p. 228), 0 sujeito: “se constrdi na sua relagdo com
o Outro”, a partir do: “espago social como a ancora para a estruturacdo do sujeito nas suas
relacfes dado que faz parte desse Outro”, o que cabe: “a importancia do lugar circunstancial da
familia para a crianga, ja que compde esse Outro” que, tambem, é “lugar de linguagem e
cultura”. Enfim: “o bebé nasce e se constrdi como pessoa enquanto um ser relacional”
(FRANCO, 20164, p. 39). Por isso a relevancia de estudar sobre o lago social e os vinculos
iniciais do beb& com seus cuidadores primordiais e como tais cuidados podem interferir num
desenvolvimento harmonioso (FRANCO, 2015; 2016a).

De acordo com pesquisas realizadas por Bairrdo (1994) e Bairrdo e Almeida (2003), a
partir de uma perspectiva ecoldgica, esses apontam que o desenvolvimento de uma crianga
resulta da interacdo com varios cendrios de socializacdo nos quais ela se encontra inserida. 1sso
vale para o0s recursos disponiveis para a organizacdo da crianca e a familia, como valores e
cultura, bem como para a avaliagdo e a intervencao, pois a crianca nao pode ser considerada
isoladamente. Ela deve ser percebida nos cenarios de aprendizagem e prestacdo de cuidado,
assim, é possivel determinar suas capacidades e obter informagBes importantes para
desenvolver as necessarias intervencdes direcionadas ao seu desenvolvimento.

Assim, considerando o exposto e o foco de estudo proposto, entende-se que o trabalho
clinico com criangas impde grandes desafios, principalmente no que se refere ao
acompanhamento terapéutico e a inclusdo da familia neste processo, sendo imprescindivel o

envolvimento desta e sua funcdo parental neste acompanhamento. Também, importa pontuar
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que: “o lugar da crianca na relacdo com seus cuidadores incita os mais diversos e dificeis
exercicios de maternidade e paternidade, dentro do que se pode chamar de ‘condigdes de vida’
das familias.” (FERNANDES, 2010, p. 230).

O envolvimento dos pais (cuidadores primordiais) € de extrema relevancia,
principalmente na primeira infancia, momento no qual se entende que a intervengdo precoce
centrada na familia, conforme preceitos de Franco (2015; 2016a; 2016b), Bairrdo (1994) e
Gronita et al (2016), é fundamental. Dessa forma, para Franco (2015a; 2015b; 2016a; 2016b),
em seus estudos, quando o envolvimento dos pais ndo ocorre da forma esperada nos cuidados
essenciais em relacdo ao(s) filho(s) serd necessario um processo de reidealizacdo e
investimento, uma vez que se atravessam inimeros sentimentos e incertezas, abarcando
competéncias, desejos e projetos para construcdo de uma parentalidade e por uma referéncia de
ideal do bebé (uma representacdo do bebé fantasmatico, imaginario e do real). Esse bebé é um
ser que requer cuidados intensos, indica e precisa satisfazer suas necessidades e clama por
atencdo. Sendo que, conforme Franco (20164, p. 71): “a contengdo requere, por parte dos pais
ou outros cuidadores, a existéncia de uma capacidade empatica e de uma seguranca interna,
vias para que o exercicio da parentalidade fique em primeiro lugar a busca do sentido das coisas
do filho, considerando a relacdo, 0s meios e os recursos disponiveis”.

Além disso, é importante ter presente que nem sempre 0s sujeitos estdo: “potencialmente
aptos para responder aos desafios” que o exercicio da parentalidade lhes impdem, “para as
mudancas exigidas, até atingir uma nova adaptacao” (FRANCO, 2016a, p. 71). Apreender
como ser mae/pai ocorre no exercicio da funcdo, no cotidiano, e se hd um maior risco neste
percurso quando se prende numa: “contemplagdo, na desilusdo ou na linha para além do filho
real”, ou seja, quando se apega a0 bebé imaginario (p. 71). Enfim: o “nascimento de uma crianga
constitui, assim, um periodo de crise, na familia e no sujeito, um espaco aberto a
imprevisibilidade, o que exige um comportamento materno/paterno flexivel e espontaneo,
capaz de introduzir respostas inovadoras e criativas.” (p.71). Essa tarefa € complexa, mesmo
para aqueles que se reconhecem preparados para o0 exercicio da parentalidade e a vinda de um
novo membro na familia (FRANCO, 2016a; LONDERO, 2019).

Isso ndo é diferente no cuidado de criangas que apresentam deficiéncias ou alteragoes
no desenvolvimento. Esse encontro da familia com a suspeita que algo de diferente se passa
com o seu filho, no momento do nascimento ou no decorrer do seu desenvolvimento, traz uma
sobrecarga e a necessidade de outro olhar e investimento sobre ele. Por isso a estratégia da
Intervengdo Precoce (IP): “abordagem mais alargada e compreensiva do desenvolvimento”

(FRANCO, 2015, p. 12), é um modelo que: “baseia-se numa abordagem ambiental, na qual se
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atribui um papel preponderante & familia em todo o processo terapéutico bem como aos
contextos em que a crianga se encontra inserida” (FRANCO, 2016a, p. 39). Esse tipo de
intervencdo prevé apoio parental e uma compreensdo psicodindmica dos vinculos, uma
intervencdo atempada nas situacfes de risco, atraso grave do desenvolvimento e deficiéncia
(FRANCO, 2009; 2012; 2015; 2016a; 2016b).

Em Portugal, na década de 80, o IP nasce como um programa inovador no processo de
cuidado de criancas na faixa de 0 a 06 anos de idade, a partir de estudos de Joaquim Bairrdo. O
desenvolvimento dos programadas de IP reflete a preocupacdo com a detecgdo precoce de
problemas de desenvolvimento, evidenciando as interacfes entre fatores bioldgicos,
psicoldgicos e socioculturais e com o direcionamento para o trabalho com a familia. Essa
intervencdo foi ganhando espaco em ambito internacional por ser um modelo inovador que atua
a partir da integracdo no apoio a crianca e sua familia, diferenciando-se por se distanciar da
fragmentacdo das praticas tradicionais terapéuticas e reabilitativas (ANIP, 2015).

Consoante a isso, Bairrdo e Almeida (2003, p. 27) afirmam que o principal objetivo da
IP é: “actuar aos diferentes niveis de prevencao, no sentido, ndo sé de atenuar as consequéncias
dos casos de risco estabelecido, mas, igualmente, de tentar evitar que situacdes de risco
biologico e social se consolidem”. Ainda, essa intervencgdo se constitui como uma organizagéo
de servigos e recursos que requerem um olhar “pluridisciplinar”, em que se fazem necessarias
estruturas de salde que sejam organizadas e: “capazes de realizar um rastreio precoce e um
acompanhamento a nivel da salde destas criancas”. Uma vez que Sem redes sociais
organizadas, ndo ha garantias de: “um trabalho com a familia e de uma rede da comunidade”,
nem mesmo de um: “sistema educativo realmente capaz de prestagdes muito diferenciadas”
para a crianca e sua familia (BAIRRAO; ALMEIDA, 2003, p. 27).

Neste momento, os pais buscam todas as formas de ajuda para dar conta dos seus
conflitos com a situacdo posta na dindmica familiar, buscando diversas terapias e profissionais
para Ihes darem respostas e diminuir seus niveis de ansiedade e todos aqueles sentimentos que
operam na idealizacdo do filho e seu projeto de parentalidade. Dito isso, o planejamento da
intervengdo com o envolvimento da familia (cuidadores primordiais) e de profissionais, diante
de cada necessidade, é fundamental. Uma vez que a intervencdo deve contar com a participacao
ativa da familia, e os profissionais devem facilitar o acesso, a participacdo e o envolvimento em
tudo que diz respeito a crianca, respeitando as reais condicdes e desejos da familia em relacéo
a sua crianga. Para haver esse envolvimento, é necessario que os profissionais criem momentos
e que possam ouvir as opinides, anseios e desejos da familia quanto ao processo de cuidado a

crianca. Esse processo tem que ser realizado em estreita parceria com a familia, com decisdes
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em conjunto, escuta ativa diante de suas necessidades, prioridades, expectativas e desejos,
pensando sempre em direcdo ao melhor desenvolvimento da crianca e bem-estar familiar
(GRONITA et al, 2016).

Bairrdo e Almeida (2003), em sua realidade em Portugal, acreditam que exista uma
deficiéncia em servigos, recursos e praticas profissionais voltadas a uma Intervencdo Centrada
na Familia (ICF), como recomendada pela IP. Esta precariedade de servicos e recursos
comunitarios, segundo os autores, decorre de indefini¢bes politicas em geral e dificuldades de
coordenacdo sobre esta pratica, tanto no terreno da saldde como na educagdo. O que,
consequentemente, traz para outra discussdo, a auséncia de estudos e praticas que abordem a
participacdo e envolvimento efetivo da familia quando sua crianga esta recebendo alguma
intervencdo terapéutica na primeira infancia. Isto ndo € diferente no &mbito do Brasil, uma vez
gue pouco se encontram pesquisas que trazem para discussdo, o envolvimento dos pais no
desenvolvimento dos filhos, especialmente aqueles que apresentam alguma dificuldade, atraso
ou alteracdo no seu desenvolvimento.

Em relacdo a familia, a crianca e a instituicdo, autores trazem que existe ainda uma
auséncia de suporte efetivo as familias, tanto no que diz respeito ao andncio do diagnastico,
quanto na escolha de intervencGes que melhor respondem as demandas (da familia e,
especialmente, da crianca), atendendo as suas reais necessidades. Visto que as atuacGes ndo
estdo seguindo orientacbes conforme estipulado pelas abordagens internacionalmente
reconhecidas no campo da intervencdo, especificamente a IP. Exemplo disso, quando ndo ha
um trabalho de equipe transdisciplinar, coordenado e integrado, sob o enfoque das familias e
desenvolvida uma pratica de parceria, na qual estas tenham um real poder de decisdo sob 0s
cuidados e desenvolvimento dos seus filhos (PINTO et al, 2009).

Nesse sentido, a pesquisa teve por objetivo compreender como se da a participacao da
familia no acompanhamento de criancas em risco de desenvolver ou com diagndstico de
transtornos de desenvolvimento em um Centro Especializado de Reabilitacdo Fisica e
Intelectual. Mais especificamente, procurou-se identificar a percepc¢do da familia com relagao
a crianca e as dificuldades que ela apresenta no cotidiano. Por conseguinte, buscou-se
identificar se as familias se sentem parte do processo de reabilitagdo das criangas. Além de
compreender quais as perspectivas das familias sobre as praticas interventivas na instituigdo e
0 suporte institucional recebido.

Justifica-se a realizacdo do estudo pelo processo atual da autora, a qual se encontra
atuando nesta instituicdo que realiza acompanhamento especializado em reabilitacdo fisica e

intelectual no interior do estado do Rio Grande do Sul. Ou seja, vem ao encontro dos interesses
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da pesquisadora a partir de sua atuacédo profissional, questionamentos e reflexdes a respeito das
possibilidades de conducdo deste trabalho. Julga-se imprescindivel que o acompanhamento da
crianca no processo de desenvolvimento, ainda mais atipico, como sdo 0S casos em
acompanhamento continuo na instituicdo, necessite da familia presente e de intenso didlogo.
Assim, esta proposta de pesquisa emerge, visto que é necessario um vinculo entre atendidos e
instituicdo para se realizar os acompanhamentos com os profissionais, uma vez que depende
deste para abarcar ao maximo o potencial de desenvolvimento e resultados satisfatérios no
processo interventivo com essa crianca e sua familia.

As expectativas quanto a pesquisa foram identificar se a familia se sente parte do
processo de reabilitacdo da(s) crianga(s); quais sdo as perspectivas das familias sobre as praticas
interventivas na instituicdo; compreender como ocorre essa participacdo no processo de
reabilitacdo; e, qual é o envolvimento da familia no acompanhamento da crianga em processo
de reabilitacdo. Diante de tais expectativas, acredita-se que a pesquisa pode contribuir para que
as familias reflitam acerca da sua parentalidade, dos cuidados e relacdo acerca do filho, bem
como para 0 acompanhamento na instituicdo e para a relacdo com essa. Além disso, propiciar
um espaco de escuta ao dar voz a familia que percorre todo esse processo de reabilitacdo da
crianga. O estudo pode ainda ser tomado como um exemplo de tematica que deve ser mais
estudada e discutida, trazendo elementos imprescindiveis para proporcionar a crianca as
condicBes necessarias ao seu desenvolvimento satisfatorio. Neste processo hd mudancas na
dindmica e na interacdo familiar, as quais podem promover mudancas no comportamento da
crianca, e conduzir a situaces positivas para seu desenvolvimento, como propde a politica
publica brasileira de Diretrizes de Estimulacdo Precoce (2016), a qual descreve uma rede de
cuidados articulada entre os servigos do Sistema Unico de Salide, em especial da atencio basica
até a especializada, com a participacao da familia.

Ademais, esta pesquisa esforgou-se para articulagéo entre ensino, pesquisa, teoria e
pratica de trabalho, demonstrando que a Universidade Federal de Santa Maria esta
comprometida em proporcionar uma formagdo condizente com a realidade de insercao
profissional no pais. Assim, implicada com a amplia¢do do conhecimento cientifico no que diz
respeito as politicas puablicas brasileiras e seus atravessamentos, neste caso, no SUS, e
acolhedora, na medida em que recebe uma pesquisadora-trabalhadora dessa area, demonstrando
sua responsabilidade social frente as demandas da nacdo mostrando esperanga ao
guestionamento de qual seria o lugar da academia, em especial a publica, no cenario de crise,

indagacéo proposta por Battistelli e Cruz (2019).
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2 REVISAO DE LITERATURA

Nas discussdes iniciais sobre o processo de estruturacéo e desenvolvimento do estudo,
pretendeu-se estruturar a revisdo de literatura com a descricdo, primeiramente, sobre a familia
e o seu papel fundamental para o desenvolvimento da crianca tipica, depois trazendo esse papel
ainda mais desafiador quando h& alteracGes significativas no desenvolvimento infantil. Em
especial, falando dos primeiros cuidadores dessa crianga, a mée e o0 pai, ou quando nao os tiver,
quem realiza tal papel. A funcéo da familia, de acordo com Winnicott (1999), é de criar, educar,
e oferecer o suporte para o desenvolvimento da crianca a partir da interacdo com a qual pode
oferecer um ambiente facilitador; e quando os recursos ambientais que a familia dispde séo
suficientemente bons.

Assim, no decorrer da revisao tedrica, se buscou trazer a especificidade da crianca que
apresenta, ou esta em processo, de diagnostico de transtorno de desenvolvimento, considerando
que tal situacdo implica maior envolvimento da familia com o processo de cuidado. Para isso,
se utilizou de autores mais recorrentemente, como Winnicott e Franco, uma vez que estes
trazem em seus escritos as relagdes da crianga com seus principais cuidadores, bem como a
importancia destes para com o percurso de formacdo, processo maturativo, de desenvolvimento

e crescimento.

2.1 DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA ATIPICA

A relacdo precoce mée-bebé nos diz muito do processo do desenvolvimento infantil,
como ocorre essa relacdo interpessoal e como uma boa qualidade destas relagdes tem impacto
direto no desenvolvimento da crianca (ARPINI et al, 2015). De igual modo, corroborando com
Winnicott (1996), a familia tem um lugar privilegiado para o pleno desenvolvimento e
crescimento da crianga, lugar esse impulsionador das experiéncias mais ricas, vivencias de
mistos sentimentos e trocas significativas com o ambiente e quem exerce as funcGes parentais,
sendo o grupo familiar contribuinte para determinar a forma de ser crianca e se colocar no
contexto social. Desta forma, o estudo das interagcbes precoces tem se preocupado com a
qualidade e natureza destas interacdes, em especial, do que acontece no periodo da primeira
infancia (FRANCO, 2015).

Toda crianca tem o direito de alcangar ao méximo o seu desenvolvimento (BRASIL,

2018), com isso, cabe considerar o conceito de atraso do desenvolvimento, que segundo Franco
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(2015), se aplica a criangas que apresentam variacao significativa no que diz respeito a alcancar
as competéncias esperadas no periodo da vida que se encontra. Os atrasos do desenvolvimento
podem ocorrer em trés niveis de grau, a saber: fraco, moderado ou severo. Ainda conforme o
mesmo autor, a causa destes pode ser por mas condi¢cBes de nascimento, estimulacdo
inadequada, m& nutricdo, doenca crbnica ou outros problemas orgénicos, psicolégicos ou

familiares, bem como por fatores ambientais.

“Embora um atraso do desenvolvimento possa néo ser de carater permanente, ele pode
fornecer uma base para identificar criancas que podem ter uma deficiéncia. O que
enfatiza a importancia da identificagdo precoce para iniciar intervencfes atempadas,
com o envolvimento da familia, visando prevenir atrasos, promovendo competéncias
emergentes e criando um ambiente mais estimulador e protetor” (FRANCO, 2015, p.
15).

O Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia, de acordo com Franco (2012,
p. 53), abrange as criancas entre 0 e 6 anos de vida com alteragdes: “nas fungdes ou estruturas
do corpo”, os quais limitam: “a participacao nas actividades tipicas para a respectiva idade e
contexto social ou com risco grave de atraso de desenvolvimento, bem como as suas familias”.

Para Franco (2012, p. 60; 2015, p. 85) as perturbacfes do desenvolvimento da crianca
se apresentam da seguinte maneira, a partir do instrumento “Organizacdo Diagnoéstica em
Intervencdo Precoce (ODIP)” que construiu em suas pesquisas em Portugal (2010). Este
corresponde a uma organizacdo de diagnosticos, com categorizacdo de criancas em
acompanhamento via intervencdo precoce, suas familias e seus contextos. Ainda sobre 0s tipos
de perturbacdes do desenvolvimento que podemos encontrar em criangas em acompanhamento,
a partir deste instrumento se apresenta alguns componentes como: Perturbacdes do
Desenvolvimento Motor (exemplo da Paralisia cerebral infantil/ Perturbacdo motora cerebral);
Perturbac6es Visuais (exemplo da Cegueira congénita, adquirida e Baixa visdo); Perturbacbes
Auditivas (exemplo, Perturbacéo condutiva ou de transmissdo, perceptiva ou neurossensorial);
Perturbac6es Psicomotoras (exemplo do Atraso psicomotor simples e do esquema corporal);
Atraso do Desenvolvimento (atraso evolutivo simples ao grave, até o nao especificado);
PerturbacGes do Desenvolvimento Cognitivo (exemplo da deficiéncia mental leve a profunda e
competéncias elevadas); Perturbagdes do Desenvolvimento da Comunicagéo e da Linguagem
(como Afasia infantil e atraso no desenvolvimento da fala); PerturbacGes da Expresséo
Somatica (como enurese, encoprese e atraso psicogénico do crescimento); Perturbacfes

Emocionais (como mutismo seletivo); Perturbagdes da Regulagéo e do Comportamento (como
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desorganizado com impulsividade motora); Perturbacdes do Espectro Autista (exemplo da
perturbacdo Autistica e Desintegrativa infantil); Multideficiéncias; e, Outros.

Sobre as competéncias parentais, elas se desenvolvem gradualmente no encontro do par
mée/pai-filho (LONDERO, 2019). Porém, de acordo com Franco (2016a, p. 67), este “processo
tem contornos diferentes em fungdo dos contextos, da época, da personalidade e da historia de
cada um dos interlocutores”. Sendo que a habilidade de criar e cuidar de um filho, requer uma
relacdo empatica, amorosa, responsiva e responsavel. Diante disso, a “sobrevivéncia do bebé
depende exclusivamente dos outros que se ornam seus cuidadores, mas ser capaz de cuidar é
encontrar espaco mental para acolher a fragilidade do bebé&”, aprendendo ao longo do processo
a superar e resistir aos medos, a inseguranca, preocupacdes, duvidas e incertezas (FRANCO,
20164, p. 67).

Diante desse cenario, se numa crianca em processo de desenvolvimento tipico ocorrem
turbuléncias na construcdo da fungdo parental, na crianca com desenvolvimento atipico este
desafio se vé aumentado, considerando que deve ocorrer um processo de reidealizagéo e
reinvestimento a longo prazo, conceito esse que serd abordado mais profundamente no topico
seguinte. Visto gque existem novas exigéncias e desafios no desenvolvimento das criancas, tanto
na sua vida quanto no que se espera do seu desenvolvimento, como no que interfere e permite
seu crescimento e processo de aprendizagem. Antes de tudo, as criangas necessitam que seu
desenvolvimento seja integralmente assegurado, ou seja, que tenha uma familia envolvida e
promotora deste desenvolvimento, antes mesmo de se pensar em terapias, tratamentos e
cuidados especiais, tecnologicos e educativos (FRANCO, 2015).

Cabe ressaltar, consoante Franco (2016, p. 60) que o estabelecimento e desenvolvimento
das relagdes e interagdes precoces: “¢é tao pertinente numa situagdo em que os pais t€ém um bebé
dito normal como nas situacdes em que os pais se deparam com um bebé com deficiéncia (ou
quando, mais tarde, essa ou outra alteracdo grave do seu desenvolvimento é identificada)”, pois
s80 nessas situacOes que 0s pais tém um processo mais complexo na parentalidade. Assim, o
que promove um desenvolvimento satisfatorio da crianca é a capacidade que os pais tém de
interagir com ela, responsivamente, se envolvendo, empenhando-se ao se adequar as situagdes
exigidas pelo processo de maturagdo desta crianga. I1sso importa para o desenvolvimento de
toda crianca, sendo ela tipica ou atipica - sem alteracdo no seu desenvolvimento ou com
alteracdo, deficiéncia, com transtorno do desenvolvimento ou em situacdo de risco. Em fungéo
desses desafios da parentalidade e das exigéncias de modificacbes na organizacdo e no
funcionamento familiar (AZEVEDO; CIA; SPINAZOLA, 2019), é importante que 0s pais

sejam acolhidos em suas demandas, para que possam ressignificar este momento.
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2.2 DINAMICA FAMILIAR E O PROCESSO DE REIDEALIZACAO

A vinda de um bebé na familia demanda uma reformulagdo na dindmica familiar, bem
como implica no tocante ao bebé idealizado, no imaginario dos pais e na visualizacéo do real
quando nasce. Quando a crianca nasce e aponta alguma alteracao no seu desenvolvimento, uma
deficiéncia ou outra situacdo de risco, a parentalidade parece ser mais desafiadora em vistas das
implicacdes e repercussdes das dificuldades que estas alteracbes trazem para o desenvolvimento
da propria crianca e para todo o seu grupo familiar (SILVA, 2011). Este filho que nasce acaba
por ndo corresponder aquele idealizado, assim, provocando uma cisdo entre o bebé imaginado
e 0 bebé real (LONDERO, 2019).

No que se refere a funcao familiar, essa se apresenta com novos significados quando se
considera a presenca de criangas na familia com alguma alteracdo no seu desenvolvimento,
deficiéncia ou em situacdo de risco. Especialmente sobre a funcao familiar, adaptabilidade e as
condicOes econdmicas, visto que tal situacdo requer modificacGes e reconstrucao nos papéis, na
estrutura e no estilo de vida familiar. Portanto, o contexto familiar esté relacionado diretamente
ao desenvolvimento humano e sua promocao a salde, o0 que requer um destaque especial na
adaptacdo das familias que tem uma crianca com deficiéncia (SILVA, 2011) que se mostra mais
complexa em relacdo aquelas de criangas com desenvolvimento tipico (LONDERO, 2019).

Cabe ressaltar, que toda mae/pai que tem uma crianga, conforme pontua Franco (2015),
com transtorno do desenvolvimento, também tem o seu préprio processo de desenvolvimento
bloqueado. Estes pais de certa forma tém sua funcao parental alterada, por vezes ndo se sentem
bem e ndo estdo em condicdes de se envolver e ajudar o seu filho de forma efetiva. Com isso,
é necessario acolhé-los, bem como suas demandas, para ressignificar este momento e ajuda-los
na promocdo dos reajustes de acles, nas respostas adequadas ao que é solicitado pelo filho.
Neste sentido é necessario elaborar um novo percurso emocional, o que possibilita uma
interacdo afetiva com a crianga que apresenta algum tipo de limitacdo, neste momento os pais
passam entdo pelo processo denominado de reidealizacdo (conforme representacdo da FIGURA
1). Estes, devem ser empoderados em sua capacidade de realizar a leitura emocional das
criangas, ver interagindo, brincando, reagindo adequadamente as expressdes dos seus filhos,
sendo responsivos positivamente. Assim, sera possivel promover ao maximo o
desenvolvimento da crianca, com reciprocidade, contingéncia, partilha do controle, afetividade,

com interagdes continuas e dindmicas.
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Figura 1 - Modelo Conceitual de Desenvolvimento dos pais de criancas com deficiéncia

Modelo Conceitual do Desenvolvimento dos pais de criancas com deficiéncia
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Fonte: FRANCO, 2009, p. 28; 2015, p. 64.

Diante do exposto, a funcdo familiar, como ela acontece neste percurso do
desenvolvimento e se adapta as alteracGes que se apresentam, esta diretamente relacionada as
estratégias de enfrentamento que se utilizard para dar seguimento ao seu proprio
desenvolvimento. Assim, entender essas familias, suas fragilidades e diante de um
acontecimento, é o primeiro passo para identificar as suas demandas. Deste modo, se faz
necessario incorpora-las ao tratamento de reabilitacdo das criangas, acompanhando-as,
escutando-as, para que sejam parte ativa deste processo (LONDERO, 2019), uma vez que essas
familias exercem uma influéncia continua na vida das criancas, e devem ser respeitados 0s seus
modos de vida, contextos sociais, suas necessidades e identificacdo que algo acontece no
desenvolvimento da sua crianga (LINDEKE et al, 2002). Uma intervencédo que seja centrada na
familia, compreende essa como sendo capaz de fazer escolhas e tomar decisdes, bem como
mobilizar recursos e apoios desejado em nome dos seus membros, no caso em questdo, a
respeito da vida e desenvolvimento de sua crianca. Cabe ao profissional ndo ter uma relagéo de
poder (“o especialista”) sobre a familia, mas ser aquele agente facilitador, o que apoia e
fortalece as capacidades familiares, a fim de melhorar o funcionamento familiar (DUNST et al,
2002).

Nesse sentido, entende-se que existe a necessidade de inclusdo da familia no
acompanhamento da crianga, bem como no cuidado a satde mental de seus membros, uma vez

que o estado emocional desses reflete em como conseguem enfrentar dificuldades e como
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constroem estratégias de enfrentamento, para adaptacéo a situacéo vivenciada uma vez que seus
efeitos podem refletir sobre o desenvolvimento do filho no seu processo de reabilitagédo. Do
mesmo modo, estudos apontam que a qualidade de vida familiar, percebida pelos seus
membros, tem relacdo com o tipo de intervencdo e abordagem recebida, por parte dos
profissionais dos servicos de satde. Assim, entende-se que uma intervengdo centrada na familia
pode produzir melhoras considerdveis na satisfacdo com a parentalidade e suas interacoes
familiares, visto que este complexo sistema de cuidado em relacdo a crianca envolve questdes
assistenciais, como medicas, de salde mental, servicos sociais, educativos entre outros
(LONDERO, 2019; LUIZ, 2019).

Pensando na reidealizacdo destes pais para com a figura do filho, é necessario pensar
gue investimento estd sendo feito. Como a familia se sentem? Quem é e como é o0 suporte
familiar? Que suporte a instituicdo da a estes pais, serd que € 0 necessario ou que precisaria
mais? O conceito de reidealizacdo, o investimento relacional, marca esse processo, de retomada
do desenvolvimento do filho, o “novo processo de idealiza¢do”, uma “nova etapa em que 0s
pais vao poder olhar para os seus filhos idealizando-os e perspectivando-os como algo bom e
de futuro”, a partir das trés dimensGes do modelo conceitual de desenvolvimento dos pais,
conforme proposta de Franco (2015, p. 62): se meu filho é “bonito” (dimensdo estética),
“capaz” (dimensdo de competéncia), se tem “futuro” (dimensao do futuro).

Cabe salientar que, de acordo com Brasil (2016), estudos realizados ressaltam que a
intervencdo de estimulacdo precoce resulta positivamente quando hd uma efetiva e ativa
participacao e envolvimento da familia no processo de acompanhamento terapéutico da crianca,
0 que otimiza efeitos no seu desenvolvimento. Por isso, é tdo importante discutir esta tematica,
especialmente quando a crianca apresenta uma alteracdo no seu desenvolvimento e é

acompanhada por servicos especializados.

2.3 A ESPECIFICIDADE DA CRIANCA EM ACOMPANHAMENTO EM INSTITUICAO
ESPECIALIZADA E A PARTICIPACAQ DOS PAIS

O processo de reabilitacdo e a intervencdo terapéutica com a participacdo dos pais
possibilita que o acompanhamento seja a partir da Intervencdo Centrada na Familia (ICF),
conforme proposta por Franco (2009; 2012; 2015; 2016a; 2016b), pelo processo de
reidealizacdo dos pais; e segundo Bairrdo (1994), pela atuagdo diante das necessidades

educativas especiais das criancas que passam por Intervencédo Precoce (IP).
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A ICF assumida como um dos principios basilares da IP na inféancia, traz como conduta
o0 entendimento do desenvolvimento a partir da valorizagdo do contexto familiar, no qual “a
crianca passa a maior parte do tempo e de a familia ser o principal promotor do
desenvolvimento” (FRANCO, 2016a, p. 93). Portanto, o programa ICF atua no exercicio
parental de modo satisfatorio, o que ¢ fundamental para responder “de modo adequado as
necessidades e solicitagdes desenvolvimentais da crianga”, o que é central para a pratica
parental e os elementos que a constituem (FRANCO, 20164, p. 94).

Conforme as Diretrizes de Estimulacéo Precoce, instrumento construido pelo Ministério
da Saude (BRASIL, 2016), quando o bebé/crianca for diagnosticado com atraso no
desenvolvimento, € imprescindivel uma estimulacdo da exploracdo de objetos, a locomocao, a
linguagem e interacdo social, o que requer um envolvimento efetivo entre profissionais de satde
e familiares, a fim de enriquecer esta estimulacédo a favor da crianca e do seu desenvolvimento.
Ainda, de acordo com a diretriz citada acima, alguns estudos apontam sobre a relevancia do
acolhimento, do apoio a familia, bem como a criagdo de grupos de pais favorecem esses a lidar
com 0s mistos sentimentos e emocBes evocadas neste processo, sobretudo no que diz respeito
ao fortalecimento das interacdes entre a familia e a crianca (BRASIL, 2016).

A questdo central em pauta é como trabalhar com a familia? O que se faz? Qual a melhor
estratégia terapéutica? Qual o foco? Intervir sobre o diagnostico ou sobre o contexto familiar?
Em resposta a essas indagacdes, Franco (2007; 2012; 2015; 2016a; 2016b) traz a importancia
de se trabalhar sob o enfoque da natureza do funcionamento familiar e o impacto no
desenvolvimento da crianca. O intuito da ICF é buscar o bem-estar e funcionamento da familia
no seu ambito geral e como esta promove o0 desenvolvimento da sua crianga.

Diante disso, “perante uma crianca com perturbacdes do desenvolvimento (ou em
situacdo de risco) podemos interrogar-nos sobre o que vai acontecer e o que tem de mudar”.
Em vista de seu desenvolvimento, a partir das experiéncias e interac@es cotidianas, e de como
as familias estdo presentes nesta rotina. Elas podem potencializar este processo nas criancas,
uma vez que “é o trabalho com a familia e através dela que permite obter efeito continuado e
duradouro na crianca, nas suas capacidades, qualidades, comportamentos e vida mental”
(FRANCO, 20164, p. 96).

A ICF trabalha com trés dimensdes, as quais 0s profissionais tém que percorrer para
realizar um efetivo trabalho com a crianca e sua familia, a saber: real (a realidade da crianga,
da familia e seu contexto), relagdo (se estabelece com os outros e interfere no desenvolvimento,
por permear uma contengao e suporte), e significacao (o significado dado ao que a familia vive).

Este dltimo nivel de entendimento da ICF € central para identificar a percepcao dos pais quanto
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ao seu filho. Uma vez que pretende avaliar “os significados das coisas e do que estdo a viver”,
por exemplo, “qual o significado que a crianga com deficiéncia tem para aquela mée? Foi, ou
é, uma desgraca na sua vida, uma tristeza e um problema cronico? Algo que nunca vai lhe
permitir ser feliz? Foi um castigo divino? Traz-lhe alegria? Uma situacdo em que tem
esperanga? Ha uma ilusdo de cura?” (FRANCO, 20164, p. 105). Esta é a grande questdo quando
se trabalha a partir da perspectiva do quanto os pais fazem parte do processo de mudanga
familiar. Sendo assim, todos os profissionais que trabalham o processo de desenvolvimento dos
pais a partir da ICF pela IP, tem que promover mudancas a nivel dos significados, o impacto
emocional, os discursos e leitura da realidade que permeia a vida desta familia, suas capacidades
e fragilidades (FRANCO, 2016a).

Estudos apontam, conforme Londero (2019, p. 19), que as intervencdes dos
profissionais de salde devem se direcionar ao empoderamento dos pais, a partir de um suporte
social condizente com suas demandas e a de seus filhos. Uma vez que o apoio social é
considerado um preditor “mais significativo relacionado a qualidade de vida percebida por essas
familias”. Com isso, de acordo com Brasil (2016), se faz necessario efetivar a participacdo
familiar, estabelecendo acdes integradas com os terapeutas da crianca e a instituicéo, planejando
intervengdes em conjunto, aconselhamento, oferta de apoio social, incentivo parental,
sobretudo, valorizando o papel da familia nas conquistas, iniciativas e esforcos em direcdo a
estimulagdo do desenvolvimento da crianga.

Diante disso, cabe salientar que a: “participacdo da familia é fundamental no processo
de habilitacdo/reabilitacdo devendo o profissional de salde prover todas as informac6es
necessarias para o bom entendimento da condi¢do atual bem como as etapas que compdem a
terapéutica construida” (BRASIL, 2014, p. 25). O aprofundamento nesta tematica se faz
importante, apesar de haver alguns estudos que tangenciam o tema, Sdo poucos que trazem a
abordagem da intervencdo precoce centrada na familia, o que ratifica esta necessidade, visto
que cada vez mais se busca uma intervencdo direcionada a prevencdo e intervencoes
terapéuticas mais efetivas e resolutivas. Além disso, se busca que a familia consiga ampliar as
suas competéncias em relacdo a sua crianca, que apresenta alguma alteracdo no seu
desenvolvimento, e que tenha uma aten¢do maior dos servigos assistenciais para as encorajar a
cumprir suas tarefas familiares do seu curso de vida (SILVA, 2011).

Quanto a questdo da reabilitagdo, o Ministério da Saude (BRASIL, 2014, p. 3) traz que
h& uma grande discusséo deste termo, especialmente no que diz respeito ao uso do prefixo “re”.
Usualmente, no campo da satde se referéncia “aos processos de cuidado que envolve medidas

de prevencdo da perda funcional, de reducéo do ritmo da perda funcional e/ou da melhora ou
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recuperacdo da funcdo; e medidas de compensacdo da funcdo perdida e da manutencédo da
fungdo atual”.  Porém, deve-se ater quanto a distincdo entre 0s processos de
“Reabilitagdo/Reabilitar e Habilitagdo/Habilitar”, uma vez que a discussdo esta no plano do
processo salde/doenca - “se ¢ possivel ‘voltar atras’, tornar ao que era” visto que 0 sujeito
perpassa suas experiéncias, relacbes e condi¢des histdricas e, neste sentido, sempre muda, por
isso 0 uso do termo reabilitar pode se tornar problematico. No campo da saude, a atuagao esta
entrelacada a “habilitar um novo sujeito a uma nova realidade biopsicossocial”. Contudo, o
prefixo “re” se aplica quando ha uma capacidade legal ou pré-existente perdida (BRASIL, 2014,
p. 3).

A intervencdo reabilitativa/habilitativa requer uma abordagem interdisciplinar,
envolvendo diretamente os profissionais, cuidadores e familiares no processo de cuidado. Com
isso, as “estratégias de agdes para habilitagdo e reabilitacdo devem ser estabelecidas a partir das
necessidades singulares de cada individuo, considerando o impacto da deficiéncia sobre sua
funcionalidade, bem como, os fatores clinicos, emocionais, ambientais e sociais envolvidos.”
(BRASIL, 2014, p. 6). O que nos lembra o modelo de ICF e sua pertinéncia ao trazer que todas
as decisOes importantes sobre a crianca, e seu desenvolvimento em causa, deve sempre envolver
a familia. Cabendo ao profissional apoiar e dar informacdes pertinentes. Este processo de
integracdo entre os profissionais e a familia favorece o aumento de competéncias desta para
lidar com a situagdo que estd vivenciando com a sua crianga, uma vez que transmitir as
informacBes corretas a familia também permitird decisGes conscientes e oportunidades a

poderem lutar pelos seus direitos e dos seus filhos (GRONITA et al, 2016).
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3 PERCURSO METODOLOGICO
3.1 DELINEAMENTO

Para alcancar os objetivos propostos, o presente estudo foi realizado a partir da
abordagem qualitativa, uma vez que se pretendeu identificar e refletir sobre aspectos vivenciais,
0s quais ndo podem ser quantificados. Trabalhar na pesquisa qualitativa, conforme Minayo
(2001), € estar atento ao “universo de significados, motivos, aspira¢des, crengas, valores ¢
atitudes”, correspondendo assim “a um espago mais profundo das rela¢oes, dos processos e dos
fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis” (p.21-22). Assim, 0
interesse com a presente pesquisa se deu a fim de aprofundar a compreensdo sobre a temética
proposta, a partir de um encontro de subjetividades, entre a pesquisadora e 0s participantes, no
qual a primeira deverd ser considerada como parte ativa da pesquisa, por exercer sua
criatividade dentro do processo de escrita (GOLDENBERG, 2004; MINAYO, 2014).

Como perspectiva epistemoldgica, adotou-se o construtivismo social, uma abordagem
que visa traduzir o entendimento e significados multiplos do participante, na perspectiva de
entender o mundo onde vive ou trabalha, na perspectiva do pesquisador, e pela complexidade
do ponto de vista (CRESWELL, 2010). O método adotado na pesquisa foi 0 método qualitativo,
utilizando entrevistas semiestruturadas, sendo que tal estratégia de pesquisa ocorreu a partir de
coleta de dados observacionais, que de acordo com Creswell (2010) permite o desenvolvimento
de uma pesquisa de maneira contextual em respostas as realidades encontradas no ambiente de
campo, bem como pelo entendimento das experiéncias vividas dos participantes. Assim, € um
meio de “entender o significado que os individuos ou os grupos atribuem a um problema social
ou humano” (p. 26).

Ainda consoante a Creswell (2010), o construtivismo social € uma concepcdo
predominantemente adotada em estudos de cunho qualitativo, usado para a obtencdo de
descricdo de determinada realidade. Essencialmente se constroi a partir do mundo subjetivo dos
participantes de uma pesquisa, ou seja, considera a percepcao das pessoas sob dado fenémeno,

suas experiéncias pessoais e culturais.

3.2 CONTEXTO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada nas dependéncias da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) em um municipio de médio porte no interior do Rio Grande do Sul, no

qual se encontra o Centro Especializado de Reabilitagcdo Fisica e Intelectual (CER I1), o qual é
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referéncia para duas regi6es de salde do Estado do Rio Grande do Sul. Este servico de satde
especializado é considerado ponto de referéncia para as pessoas com deficiéncia ou que
apresentam algum transtorno ou risco de desenvolver uma alteracdo do desenvolvimento,
dentro da Rede de Atencdo a Sadde da Pessoa com Deficiéncia no Sistema Unico de Satde.

Sobre a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, essa compreende o Plano Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, a qual realiza a¢bes de qualificacdo dos servicos de
salde e assisténcia existentes no pais que, juntamente com outros pontos de atencdo da Rede
SUS de urgéncia e emergéncia, atencdo basica e hospitalar, compde esta Rede de Cuidados a
Saude da Pessoa com Deficiéncia. Por sua vez, essa busca ampliar o acesso e qualificar o
atendimento as pessoas que se apresentam com deficiéncia temporaria ou permanente;
progressiva, regressiva ou estavel; intermitente ou continua no Sistema Unico de Saude (SUS).
Além de promover cuidados em saude, especialmente dos trabalhos de reabilitacdo auditiva,
fisica, intelectual, visual, ostomia e multiplas deficiéncias, a Rede busca, também, desenvolver
acOes de prevencdo e de identificacdo precoce de deficiéncias nas fases pré, peri e pds-natal,
infancia, adolescéncia e vida adulta (BRASIL, 2013).

Cabe ressaltar que os servicos de reabilitacdo da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa
com Deficiéncia, conforme Ministério da Saude (BRASIL, 2014, p. 6-7), em qualquer que seja
a sua modalidade, devem garantir: a estimulacdo precoce permitindo as criangas receberem ao
méaximo de estimulos, favorecendo seu melhor potencial de desenvolvimento; orientagdes aos
cuidadores, acompanhantes e familiares como agentes colaboradores no processo de inclusao
social e continuidade do cuidado; orientar e apoiar as familias para aspectos especificos de
adaptacdo do ambiente e rotina doméstica que possam ampliar a mobilidade, autonomia pessoal
e familiar, bem como a inclus&o escolar, social e/ou profissional.

Quanto aos CER, estes possuem composicdo de profissionais a partir da sua
modalidade, a saber: CER I (estabelecimento de modalidade Unica como auditiva ou fisica ou
visual ou intelectual), CER Il (com duas modalidades) e, assim, respectivamente para os CER
I11 e CER IV. O conjunto de atividades de reabilitacdo/habilitacdo pode ser ofertado em
qualquer ponto de atencdo de saude no SUS. No entanto, sdo nos CER onde se concentra a
oferta dessas acOes, se tornando ponto de referéncia para os usuarios e profissionais que
necessitam encaminhamentos. Estes servigos sdo, em geral, de abrangéncia regional,
qualificados para atender as pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2019).

Estes servicos sdo novos na rede de saide publica, uma vez que as habilitacGes pelo
Ministério da Saude para custeio dos CERs foram instituidas em 2014, pela Portaria GM/MS

281, de 27 de fevereiro de 2014. As habilitacdes sdo analisadas através do Sistema de Apoio a
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Implementagdo de Politicas de Satde (SAIPS) no ambito SUS para a Rede de Cuidados & Saude
da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2014).

Sobre a instituicdo em pauta da pesquisa, o CER Il disponibiliza de equipe
multidisciplinar, a partir das normas instrutivas no Ministério da Saude (BRASIL, 2019;
2014), com a equipe minima de medicos, fisioterapeutas, fonoaudiologia, terapeutas
ocupacionais, psicologos, assistente social, a partir das suas especificidades (FIGURA 2). O
trabalho dessa instituicdo tem como principais objetivos: realizar diagndsticos e tratamentos
de pessoas com deficiéncia, além de promover a concessao, a adaptacdo e a manutencgéo de
tecnologia assistida, sendo a reabilitagdo/habilitacéo realizada de forma interdisciplinar e com
o0 envolvimento direto de profissionais, cuidadores e familiares nos processos de cuidado. O
acompanhamento acontece a partir das necessidades de cada individuo, considerando o
impacto da deficiéncia ou das dificuldades pontuais sobre sua funcionalidade, bem como, 0s
fatores clinicos, bioldgicos, emocionais, ambientais e sociais envolvidos. O usuario é
acolhido no CER por uma equipe multidisciplinar, sendo realizada a triagem inicial com
objetivo de elaborar um plano terapéutico que proporcione uma melhor qualidade de vida
(BRASIL, 2019).

Figura2 - CERII
CERI
Modalidade Fisica e Intelectual
Categoria Carga Horaria Semanal Numero minimo de
Minima Profissionais
Responsavel Técnico 40 horas 01
Médico Neurologista ou Psiquiatra 40 horas 01
Medico Ortopedista ou Fisiatra ou 40 horas 01
Neurologista
Médico Clinico ou Proctologista ou Opcional -
Urologista ou Gastroenterologista*

Fonoaudidlogo 160 horas 04
Psicdlogo 160 horas 04
Fisioterapeuta 120 horas 04
Terapeuta Ocupacional 60 horas 02
Enfermeiro 80 horas 02
Nutricionista™ Opcional )
Técnico de Enfermagem Opcional -
Musicoterapeuta Opcional -
Assistente Social Opcional -
Pedagogo Opcional -

Fonte: BRASIL, 2014, p. 69.
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Este referido servico de salde especializado além de ofertar avaliagbes e consultas
pontuais e acompanhamentos terapéuticos com equipe multidisciplinar, fornece
materiais/equipamentos, como equipamentos de Ortese e protese, calcados ortopédicos,
cadeiras de rodas (motorizadas, manuais e de banho). No que se refere ao quadro da equipe
técnica que realiza os atendimentos, atualmente, esse conta com uma assistente social (30h),
duas psicologas (40h cada), trés terapeutas ocupacionais (30h cada), quatro fisioterapeutas,
quatro fonoaudiologas (trés 40h e uma 30h), além de outros profissionais como neuropediatra,
ortopedista, traumatologista.

Cabe ressaltar que o desenvolvimento do estudo se deu de forma bastante positiva,
uma vez que a instituicdo proporcionou acolhimento e abertura a proposta de pesquisa, sendo
parceira para que o estudo fosse realizado, demonstrando, assim, ndo estar alheia as questdes
inerentes ao trabalho realizado neste servico de salde especializado que faz parte da rede
SUS. Ainda, o desenvolvimento da pesquisa foi atravessado pela Pandemia da COVID-19,
momento em que a instituicdo tinha seus processos de trabalho reformulados e foi possivel
dar continuidade ao desenvolvimento e finalizacdo da pesquisa, com o apoio dela. Deste
modo, a pesquisa foi realizada, com todos os cuidados sanitarios exigidos, como por exemplo,
com uso de equipamentos de protecdo individual, uso de mascaras, alcool gel, distanciamento

social.

3.3 PARTICIPANTES

Os participantes da pesquisa foram 15 familiares. Foram incluidos no estudo familiares
de criancas, de zero a seis anos de idade com possiveis ou ja presentes alteracfes do
desenvolvimento acompanhadas no Centro Especializado em Reabilitacdo, e que concordassem
em participar. Assim, foram excluidos do estudo aqueles familiares de criangas acompanhadas
pela profissional-pesquisadora, uma vez que, também, é trabalhadora da instituicdo. Para a
composicdo dos participantes do estudo, a escolha se deu por conveniéncia e aleatoria, a
abordagem dos familiares foi realizada no proprio servigo, na recep¢ao da institui¢do, enquanto
neste tempo as criangas estavam sendo atendidas. A fim de preservar o anonimato dos
participantes, optou-se por utilizar as letras “FC”, correspondendo a cada familiar cuidador,
seguida de um numero, correspondendo a sequéncia dos entrevistados. Importa destacar que
no total foram 15 entrevistas realizadas e todos os participantes foram do sexo feminino, sendo
13 mées, 1 avo paterna e 1 irmd (QUADRO 1).



43

Como referido anteriormente, 0s sujeitos envolvidos nesta pesquisa foram familiares de
criangas acompanhadas na instituicdo, pois sdo quem exercem um papel fundamental no
processo de desenvolvimento dessas criangas. Utilizou-se o termo familiares cuidadores, tendo
em vista que pudesse encontrar diferentes integrantes da familia de crianca que a levassem para
os atendimentos, assim, entendendo que ndo so6 os pais (diade mée-pai) compde essa estrutura
parental, mas considerar, também, as figuras de avds, tios, padrinhos, irmaos, entre outros
familiares ou nomeados cuidadores, quando os pais ndo se fazem presente ou ndo estdo mais

fazendo parte da vida dessas criancas.

Quadro 1 - Informagdes gerais sobre os participantes da pesquisa, Contextualizagdo dos
participantes das entrevistas, a relagdo familiar e da crianga

CONTEXTUALIZAQAO DOS PARTICIPANTES DAS ENTREVISTAS, A RELAQEO FAMILIAR E DA CRIANCA
RELAGAO
FAMILIAR FAMILIAR CIDADE FAMILIARES QUE | IDADE DA(S) =
SEXO | IDADE | ESCOLARIDADE* N2 DE IRMAOS E IDADE
CUIDADOR COM A ONDE RESIDE | RESIDEM NA CASA | CRIANCA(S)
CRIANCA
FC1 mae F 27 E.F.l. No municipio Filho e esposo 6anos
E.S.C.
com Outro Esposo +3 filhas + lanoe 10
FC2 mie F 41 , . .. Mie (avo 2 irmds, 6a e 19a
Pbs-Graduagdo municipio meses
) materna)
(Pedagogia)
FC3 mie F 41 E.M.C. No municipio Esposo e filho 6anos
Esposo + filha+ 3
FC4 Avo paterna F 37 E.F.C. No municipio | neto (nos finais de anos e
6meses
semana)
Mse + padrasto 6 irmdos mais velhos, 3 por
FC5 irma F 21 E.M.C. No municipio . _P N 3anos parte de mée e 3 pelo pai
irma
(ndo moram juntos).
5 N ) 5anos .
FCé mie F 30 E.F.l. No municipio | Filhos (3) e esposo R 1irmdo de 12a
(gémeos)
FC7 mae F 37 E.M.C. No municipio Filho 6anos
5
FC8 mie F 42 E.M.C. No municipio Esposo e filho anos €
llmeses
FC9 mae F 25 E.M.C. No municipio Esposo e filho 2anos e 2 lrmao_s, nde moram
llmeses juntos.
2 irmds, uma de 26anos e
3 e . Sanos e
FC10 mae F 56 E.M.C. No municipio Esposo e filho outrade 31nos
llmeses ~ .
(ndo moram juntos).
Out
FC11 mie Fo| 36 E.M.C. utro. Esposo e filho 4anos
municipio
FC12 mae F 25 E.M.C. No municipio Esposo e filho S5anos
E.S.C. . . 1 :
FC13 mie F 42 . No municipio | Esposo e filhos (3) anoe 2 irmios, 16 e 22a
(Pedagogia) 10meses
. . 2
FCl14 mae F 26 E.M.C No municipio Esposo e filho anos e
8meses
E.S.C
x Com L ) 2anose L
FC15 mde F 30 . - No municipio | Esposo e filhos (2) 1irmdode 4anos e 6meses
Pos-Graduagdo Smeses
(Enfermeira)

*Quanto a Escolaridade, considerar Ensino Fundamental Completo ou Incompleto (E.F.C. ou E.F.l.), Ensino Médio Completo ou Incompleto
(E.M.C. ou E.M.1.), e Ensino Superior Completo (E.S.C.).

Fonte: Elaborado pela autora.
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Observa-se a unanimidade de participacdo de familiares do género feminino. Sendo que
a figura da mée foi a principal referéncia de cuidado da crianga, seguido da participante avd
paterna e irma. Isso demonstra de certa maneira quem acaba sendo a principal figura de cuidado
das criancas, corroborando com a literatura, de que a questdo de género se mostra envolvida
nesse cuidado e é historico, compreendendo que as mulheres tém maior participagao nesse papel
que os homens (SILVA, 2011; LUIZ, 2019; VALVERDE; JURDI, 2020; MARINHO;
MARTINS, 2021).

Quanto a caracterizacdo dos participantes, das criancas e 0 acompanhamento dessa na
instituicdo, conforme demonstrativo no QUADRO 2, ressalta-se que a classificacdo utilizada
para apresentar os diagnasticos neste referido quadro foi baseada no atual Codigo Internacional
de Doencas, vulgo CID-10 (WHO, 2018), visto que o CID-11 entrara em vigor apenas em 2022.
As criancas na idade da primeira infancia foram diagnosticadas ou estavam em processo
investigativo de alguma alteracdo do desenvolvimento, correspondentes a categoria
Transtornos Especificos do Desenvolvimento da Fala e da Linguagem (F80), Transtorno Global
do Desenvolvimento (F84), Transtorno do Espectro Autista — Autismo Infantil (F84.0),
Paralisia Cerebral (G80), Hidrocefalia (G91), Espinha bifida lombar com hidrocefalia (Q05.2),
Sindrome de Down (Q90). Com idades diversas, de um a seis anos completos. Alguns sendo
acompanhados desde os seus primeiros meses de vida, outros ha alguns meses pela instituicéo.
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Quadro 2 - Contextualizagéo dos participantes das entrevistas e 0 acompanhamento da crianga

na instituicdo

CONTEXTUALIZACAO DAS PARTICIPANTES E O ACOMPANHAMENTO DA CRIANCA NA INSTITUICAO
ATENDIMENTOS
IDADE TEMPO DE -
CRIANGA(S) INSTITUICAD™ NA INSTITUICAO
PsIiCO F84
FC1 6 +/-1
anos FONO /-1ano (sob investigacdo)
TO
1 10
FC2 anee FISIO lano e dois meses Q90.0
meses FONO
PsIiCO
FC3 6anos FONO +/- 2anos F84.0
T0
F80
3anose FONO
FC4 2 F84.0
6meses NEURO meses ) i
(sob investigagdo)
FONO Fisio 1lano
FC5 3 G80
anos FISIO Fono 3meses
FISIO
FC6 ( >anos ) FONO 5anos 2:2
gémeos T0
FONO la e 6meses
FC7 6anos PsSICO 2meses F84.0
TO 2meses
5 PsIiCO
Fcs anos € FONO +/-4anos F84.0
llmeses
TO
FONO
) 2anose PSICO 5 F84.0
1lmeses Aguardando ser meses (sob investigac3o)
chamado TO
Sanose FISIO
FCo 1imeses To +/- 5anos G80
FONO
FC1 4anos TO +/-1lano F84.0
PSICO
PSICO
FONO
FC12 5anos +/- 2anos F84.0
TO
NEURO
TO
1 FONO
FC13 1Oa"° € NEURO +/- 1ano Q90.0
meses FISIo
(teve alta 2meses)
F84.0
2anose TO - . o
FC14 Smeses FONO +/- 2meses (sob investigagao)
F80
TO
FC15 éa"os € FISIO +/-2anos QGO;]:2
meses NEURO

*Atendimento aqui sera utilizado, como entendendo todo o processo de acompanhamento que a crianga

e sua familia tdm na instituigdo;

** CID-10 sera utilizado para informar o diagndstico atual da crianga, levando em consideragdo o

diagnostico fechado ou sob investigagdo (hipotese, suspeita).

Fonte: Elaborado pela autora.

Esta informagdo se faz importante para entendermos a diversidade do publico atendido,

e que a pesquisa conseguiu alcancar diferentes casos acompanhados, para entender a interagao

da familia, as suas criangas e os profissionais da instituicdo/intervencdes terapéuticas. Também,

se a trajetoria de cada familia na instituicdo tem relacdo com o tempo de acompanhamento

recebido.
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3.4 PROCEDIMENTOS

3.4.1 Procedimentos para Coleta de Dados

Primeiramente, faz-se pertinente esclarecer o lugar de pesquisadora que se pretendeu
assumir neste estudo, o de nédo neutralidade, levando em consideracdo a influéncia de sua
subjetividade no processo de pesquisa, bem como sua posi¢do enquanto pesquisadora-
trabalhadora, profissional atuante no local da pesquisa. Nesse sentido, os pesquisadores sdo
parte importantes do processo de pesquisa, e os dados qualitativos obrigam esses a terem
criatividade e flexibilidade na hora de coletar e analisar cada dado, visto que “o bom resultado
da pesquisa depende da sensibilidade, intuicdo e experiéncia do pesquisador”, bem como
“interesse real ¢ respeito pelos seus pesquisados” (GOLDENBERG, 2004, p. 53 e p. 56). Essa
marca, deixada pelo pesquisador expressa um cuidado a partir da sua construcao e compreensao
ao articular teorias, achados, indagaces, reflexfes e seu nivel de comprometimento com o
objeto de pesquisa (GOLDENBERG, 2004; MINAYO, 2012; YIN, 2016).

Sendo assim, o projeto de pesquisa foi apresentado a instituicdo oficialmente, para que
essa tivesse a compreensao da proposta do estudo, bem como seus objetivos e procedimentos,
para obter o seu aceite. Mediante autorizacdo, foi solicitado a dire¢do a assinatura do Termo de
Autorizacdo Institucional (Apéndice A), com orientacfes para validacdo do documento.
Tambeém foi assinado o Termo de Confidencialidade (Apéndice B) pela pesquisadora, a fim de
garantir a protecdo do material de pesquisa e o sigilo com relacdo a informacGes pessoais que
pudessem identificar os participantes. Consecutivamente, 0 projeto de pesquisa foi submetido
ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria.

Posteriormente, a pesquisadora iniciou o contato com os participantes do estudo, se
direcionando a sala de espera da instituicdo, enquanto ocorriam os atendimentos das criancas.
Salienta-se que foram respeitados os critérios de inclusdo deste estudo. Foi realizada uma
conversa inicial explicativa a respeito da pesquisa e de seus objetivos, oportunizado aos
familiares o esclarecimento de davidas sobre o estudo a fim de que pudessem decidir pela
participacdo ou ndo no estudo. Apos essa conversa inicial foi feita a leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C), sendo solicitada a assinatura em
duas vias, uma permaneceu com o participante e a outra com a pesquisadora. Os participantes
foram informados de que a entrevista seria gravada e que seu anonimato seria mantido. As
entrevistas semiestruturadas ocorreram conforme previsto no cronograma, tiveram duragéo
média de uma hora, conforme previsto inicialmente, ocorrendo em sala reservada dentro da

instituicdo, ndo havendo interferéncias e preservado o sigilo. A pesquisadora comprometeu-se
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em, apos a analise dos dados e a finalizacdo do estudo, realizar contato com os participantes
para decidir a melhor maneira de fazer a devolugdo dos resultados.

3.4.2 Instrumento

Para a concretizacdo desta pesquisa, foram realizadas entrevistas semiestruturadas com
as participantes. De acordo com Gaskell (2002), toda pesquisa que recorre a entrevistas, tem
um processo social, uma interagdo, um esforgo cooperativo, no qual as palavras sao essenciais.
Isto porque se oportuniza trocas de ideias e significados, “em que varias realidades e percepcdes
sao exploradas e desenvolvidas”, de tal forma que “tanto os entrevistados como o entrevistador
sdo, de maneiras diferentes, envolvidos na produgdo do conhecimento” (GASKELL, 2002, p.
73). Ou seja, os sujeitos envolvidos forneceram os dados basicos para a compreensao da
pesquisa, com o ‘olhar sobre o seu mundo’, mapeando e compreendendo, 0 ponto de vista de
cada participante (BAUER; GASKELL, 2002). Esta narrativa de maior profundidade
possibilita uma compreensédo detalhada das crencas, atitudes, valores e motivacdes, consoante
aos comportamentos de cada participante em contexto social especifico (GASKELL, 2002).

Em relagdo ao desenvolvimento das entrevistas, estas foram realizadas individualmente
com cada participante. Elaborou-se um roteiro para entrevista (Apéndice D), com propésito de
atender aos objetivos da pesquisa, contendo trés grandes eixos: Identificacdo e contextualizacédo
das participantes, em relacdo ao nucleo familiar e da crianca acompanhada pela instituicdo; A
percepcao familia com relacdo ao processo de desenvolvimento da crianga, seu cuidado e
dificuldades; A especificidade da crianca em acompanhamento em servico de saude
especializada e a participacdo da familia. As entrevistas foram gravadas em audio e,
posteriormente, transcritas na integra.

Este roteiro para as entrevistas serviu como guia para a pesquisadora, sem que
necessariamente tivesse a se ater a ordem das questdes ou sua formulagéo inicial, observando
o critério de ndo as descaracterizar em sua esséncia. Porém, modulando-as conforme as
capacidades de compreenséo de cada entrevistado e se atendo ao objetivo de captar as visdes
desses sobre o tema, permitindo um aprofundamento das questdes que foram respondidas por
cada um deles (FLICK, 2013).

No que tange ao nimero de participantes, esse foi definido pelo critério de saturagéo,
por meio do qual a inclusdo de novos participantes pode ser interrompida caso, do ponto de
vista do pesquisador, as informacbes apresentem aspectos redundantes sem oferecer

contribuicdes expressivas ao aprofundamento da reflexdo teorica sobre os dados, ou serdo
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acrescidas novas participacOes caso as informacoes estejam insuficientes para contribuir com a
discussdo em pauta (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008). Considerando também, de
acordo com Gaskell (2002) e Minayo (2017), que existe um momento da compreensao do
fendmeno, o qual se mostra com um limite de entrevistas, as quais serdo necessarias de fazer e
possivel de analisar, sendo que para cada pesquisador este nimero pode oscilar entre 15 e 25
entrevistas, considerando o instrumento utilizado. Assim, neste estudo foram realizadas 15
entrevistas.

Outro instrumento “invisivel” da pesquisa qualitativa, mas que possui significativa
importancia: a palavra, e toda a histéria de um sujeito que emerge dela. Minayo (2017) alega
que o discurso de uma pessoa ndo se esgota em si mesmo, Visto que representa a sua visao
particular de um fendmeno e uma compreensdo de mundo, a partir do seu contexto de vida, das
suas relacdes, dos seus desejos, sonhos, e da cultura a qual pertencem. Os individuos oferecem
narrativas que ao mesmo tempo sdo pessoais e coletivas, podendo formar um conjunto que
favoreca ao exame dos objetos de pesquisa. Considerando que o intuito de uma pesquisa, em
especial da pesquisa qualitativa, “nao ¢ contar opinides ou pessoas”, mas explorar e valorizar
as suas percepcdes em relacdo a um determinado assunto (GASKELL, 2002, p. 68). Além disso,
esse tipo de pesquisa procura assumir um modo conversacional, no sentido de “encorajar 0s
participantes a dispor de tempo e oportunidade para reconstruir suas proprias experiéncias e

realidade em suas proprias palavras” (YIN, 2016, p. 51).

3.4.3 Procedimentos para Anélise dos Dados

A analise qualitativa do material coletado foi efetuada a partir da proposta de Minayo
(2014), a qual consiste em descobrir nucleos de sentido na comunicacdo, identificando a
presenca e frequéncia de determinados temas. Assim, o material foi analisado de forma
detalhada e cuidadosa, uma vez que essa técnica permite sistematiza-lo por meio de temas, 0s
quais apontam para estruturadas relevantes, valores e modelos no discurso. Este percurso,
analitico e sistematico, permitiu “a objetivagdo de um tipo de conhecimento que tem como
matéria prima opinides, crencas, valores, representacoes, relacdes e acdes humanas e sociais
sob a perspectiva dos atores em intersubjetividade”. Assim, “a analise qualitativa de um objeto
de investigacdo concretiza a possibilidade de constru¢do de conhecimento e possui todos os
requisitos e instrumentos para ser considerada e valorizada como um construto cientifico”

(MINAYO, 2012, p. 626).
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Salienta-se, que para a andlise das entrevistas foi utilizado o método de andlise de
contetdo tematica (MINAYO, 2014), a qual ocorre em trés etapas, a saber: 1) Pré-analise - a
partir da leitura flutuante do material, verificou-se se ele atendia aos aspectos previstos pela
pesquisa, se continha caracteristicas do universo estudado e potencial para elaboracdes de
possiveis respostas as questdes de pesquisa; 2) Explora¢do do material - momento em que se
elencou categorias a partir dos temas (nucleos de compreensdo do texto); 3) Tratamento dos
resultados obtidos e interpretacdo - momento em que se realizou inferéncias e interpretacdes
articuladas com as dimensdes tedricas do trabalho.

Assim, ndo foram definidas categorias a priori. Elas emergiram apds a leitura atenta e
reiterada das informacdes, destacando para a analise e discussdo, ideias centrais que se
relacionavam com a tematica da pesquisa. Todos esses momentos de analise foram realizados
pela pesquisadora em conjunto com as professoras orientadora e coorientadora, compartilhando
impressoes, refletindo e debatendo sobre os aspectos encontrados no material fornecido pelos
participantes.

Desta forma, em um primeiro momento foram analisadas as entrevistas de forma
individual. Posteriormente, apds serem feitas todas as entrevistas e suas respectivas analises
individuais, foi analisado o conjunto de todas as entrevistas, momento em que foi possivel
identificar alguns assuntos que emergiram com maior carga discursiva, intensidade, frequéncia
e relevancia para os participantes. Em seguida, foram elencadas categorias e subcategorias,
pensadas de modo que respondessem ao objetivo da pesquisa e pudessem corresponder a uma
analise completa do material obtido. Portanto, ap06s a leitura atenta e reflexiva do material,
separado por assunto, lido e organizado em tdpicos destacados pela analise do material,
especialmente por meio da reiteracao, a classificacdo dos dados procurou privilegiar o sentido
do material de campo, buscando o significado que os entrevistados expressaram. A partir da
compreenséo do sentido do que foi relatado, foi desenvolvida a interpretacédo de segunda ordem,
em que as categorias empiricas ou unidades de sentido resultantes do processo anterior foram
lidas em separado, sendo que a cada uma delas se dedicou leitura e discussdo de referéncias
tedricas. Finalmente, foi produzido o texto, buscando que fosse fiel aos achados do campo,

contextualizado e acessivel.

3.5 CONSIDERACOES ETICAS

O presente estudo esteve alicercado nos preceitos que regem a ética em pesquisas

envolvendo seres humanos, conforme a Resolugdo n® 510 do Conselho Nacional de Saude,
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respeitando os principios éticos da autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia, justica e
equidade (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2016). Foi assinado pela equipe de pesquisa
o Termo de Confidencialidade (Apéndice B), no qual consta que os dados serdo utilizados unica
e, exclusivamente, para fins de estudo e serdo divulgadas de forma anénima, sem identificar os
participantes.

Posteriormente, o Termo de Autorizagéo Institucional (Apéndice A) foi apresentado a
instituicdo, em que a pesquisa se desenvolveu, obtendo-se o0 seu aceite e, entdo, a partir da
insercéo do projeto na Plataforma Brasil, esse foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal de Santa Maria, com parecer favordvel sob o CAAE
30781120.4.0000.5346. Em seguida, a pesquisadora iniciou 0 contato com 0s possiveis
participantes. Antes da realizacdo das entrevistas, os participantes leram e assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice C), documento que abarcou
informac6es em linguagem clara e compreensivel, no qual estavam inclusos os seguintes itens:
justificativa, objetivos, métodos, beneficios, potenciais riscos e demais questionamentos em
relacdo ao estudo, deixando claro que a participacdo seria voluntaria, e que a permissao poderia
ser retirada a qualquer momento, sem que ocorresse qualquer tipo de prejuizo. Ainda, ficou
assegurado a todos os participantes o sigilo com relacéo a sua identidade.

Considerando que a pesquisa ocorreu mediante entrevistas, se adotou todos o0s aspectos
legais. No desenvolvimento de cada entrevista, buscou-se proporcionar um espago onde 0S
participantes pudessem expressar seus anseios ou duvidas a qualquer momento da pesquisa.
Houve, também, todo zelo e cuidado ético com o espaco das entrevistas, em um ambiente
confortavel e acolhedor, numa sala fechada que tornou possivel o encontro, sendo resguardado
de interferéncias externas.

Quanto aos riscos, este estudo previu risco minimo, conforme Resolugdo n°® 510 do CNS
de 2016, no seu Art. 21 (p. 27). Quanto aos beneficios da pesquisa, estes puderam/poderao ser
observados a curto, médio e longo prazo. Quanto aos beneficios a curto e longo prazo, a
pesquisa julgou que esses poderiam ser observados a partir da realizacdo das entrevistas, em
que os familiares tiveram 0 momento de escuta acerca de suas vivencias enquanto aqueles que
despendem cuidado com uma crianga que esta em processo de reabilitacdo e acompanhamento
na instituicdo e quanto ao modo como sao acolhidas por este servigo de saide. Ainda, quanto
aos beneficios a médio e longo prazo, tem-se o compartilhamento dos resultados da pesquisa
com a instituicdo e com os participantes por meio de uma devolucdo, bem como com a
comunidade cientifica por meio de possiveis publicacdes, a fim de contribuir com a construgéo

do conhecimento acerca da tematica estudada.
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Por fim, quanto a devolugéo dos resultados da pesquisa, esses poderdo ser apresentados
mediante combinac6es anteriores com a instituicdo e participantes, como proposta de atividade
devolutiva (em reunido de equipe com a equipe técnica e em uma roda de conversa com as
participantes das entrevistas, por exemplo). Assim, atendendo aos pressupostos da ética no

processo de pesquisa.
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

41 ARTIGO 1 - A EXPERIENCIA DO FAMILIAR COM A CRIANCA QUE
APRESENTA DESENVOLVIMENTO ATIPICO: IMPACTOS DA COMUNICACAO DO
DIAGNOSTICO E REDE DE APOIO!

A EXP. DO FAM. COM A CRIAN. QUE APRESEN. DESENV. ATIP.: IMPAC. DA
COMUN. DO DIAGN. E REDE DE APOIO

RESUMO

Este artigo tem como propasito identificar a percepcdo da familia com relacdo a crianca,
impactos da comunicacdo do diagndstico, sentimentos vivenciados e a rede de apoio. Trata-se
de um estudo qualitativo, no qual foram realizadas 15 entrevistas com familiares de criancas
acompanhadas em um centro especializado de reabilitacdo, com idade entre zero e seis anos.
Nos resultados e discussao deste artigo foram analisadas duas categorias, as quais emergiram
durante o procedimento de analise: o impacto do diagnostico, os sentimentos vivenciados e a
ressignificacdo da parentalidade, ja a segunda aborda aspectos relacionados as necessidades
de apoio. Assim, um novo caminho deixa-se tragcado, para que novos estudos sejam realizados
nessa perspectiva, de se olhar para o cuidador. Pode-se concluir desta pesquisa que se faz
imprescindivel estar atento as demandas e sentimentos dos pais e 0 quanto esses precisam ser
acolhidos desde 0 momento do diagnéstico dos seus filhos e durante todo o percurso de
acompanhamento terapéutico. Assim, considera-se necessario que 0s Servigos possam
entender e atender as necessidades das familias de forma que se sintam satisfeitas, e que isso
reflita na sua qualidade de vida, bem como no seu processo de cuidado com a sua crianca,

com o suporte familiar e com as dificuldades no cotidiano.

Palavras-chave: Parentalidade. Dinamica Familiar. Desenvolvimento Infantil.

1 O artigo aqui apresentado esta formatado conforme as normas exigidas pela revista na qual ele sera submetido.
Disponivel em: < https://periodicos.unifor.br/rmes/about/submissions#onlineSubmissions>. Acesso em: 20 set.
2021.
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Introducéo

O texto que se segue apresenta o relato de uma pesquisa sobre a participacéo da
familia no acompanhamento de criancas atendidas em Centro Especializado em Reabilitacéo
Fisica e Intelectual (CER II), um servico de saude especializado que faz parte da Rede de
Atencdo a Salde da Pessoa com Deficiéncia no Sistema Unico de Saude. O interesse pela
tematica surge a partir da trajetdria profissional da autora nas politicas publicas de saude e
pelo fato de que neste momento esta atuando como psicologa de um CERII. Atuacdo essa
cotidianamente desafiadora, tanto no que se refere a relacdo com os usuarios e suas familias,
guanto com outros profissionais, servigos e instituicoes.

Quando se fala em intervenc@es terapéuticas com criancas, automaticamente temos
gue pensar em quem promove 0s seus cuidados e, consecutivamente, o seu desenvolvimento.
E quando se fala de criancas que apresentam alguma alteracdo no seu desenvolvimento que
necessite de acompanhamento reabilitativo o envolvimento da familia neste processo se torna
ainda mais importante. Por isso, a pertinéncia de pesquisar esta tematica, uma vez que ha
poucos estudos sobre que abordem especificamente a participacdo e envolvimento da familia
quando sua crianca esta recebendo alguma intervencao terapéutica reabilitativa, bem como
uma atengéo que se destine a um olhar parental.

Falar de envolvimento familiar no acompanhamento de criangas em processo de
reabilitacdo em um servigo especializado, € antes de tudo, pensar na vinculacdo desta crianca
com sua familia. Uma vez que esta é imprescindivel para todo o percurso do desenvolvimento
infantil, maturacéo e crescimento. Isso € possivel quando os seus primeiros cuidadores, mée e
pai ou quem se inscreve nesta posi¢do, promovem os cuidados basicos necessarios para sua

evolucdo consigam fazer a leitura de suas demandas, e mais do que isso, consigam dar um
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lugar de sujeito na dindmica familiar exercendo uma funcéao parental (BORGES; ARPINI;
LONDERO, 2020).

As boas relacdes entre a familia e a crianga permitem perceber o quanto essa tem
impacto no desenvolvimento. E, ainda, identificar este processo que possa vir a responder de
modo satisfatorio as demandas de seu ambiente emocional, social, familiar e profissional.
Visto que o desenvolvimento de uma crianca resulta da interacdo com varios cenarios de
socializacdo nos quais ela se encontra inserida (BAIRRAO, 1994; BAIRRAO; ALMEIDA,
2003; FERNANDES, 2010; FRANCO, 2015; 2016).

As repercussdes da parentalidade sdo muitas, em virtude de ser uma influéncia dos
pais sobre os filhos, no qual uma diversidade de processos interativos se relaciona desde o
nascimento da crianca. Entende-se que cada figura parental se relaciona com a crianga a partir
da sua historia de vida e seus recursos pessoais. Por isso, compreende-se que cada crianca se
desenvolve, e carrega consigo uma personalidade e vivencia a relacdo com os pais de acordo
com suas expectativas, sentimentos e disponibilidade afetiva (JR; MESSA, 2007).

Em relacdo a esta vinculacdo, ao pensar nas relagfes primordiais, é imprescindivel
compreender como esta ocorre, quais suas potencialidades e fragilidades. Por isso, antes de
mediar esta relagdo com intervencdes terapéuticas, entende-se ser indispensavel olhar para
este envolvimento dos pais e como se relacionam com cada demanda da crianga. Sendo assim,
Franco (2009) aponta que os pais precisam, primeiramente, elaborar um novo percurso
emocional, a fim de possibilitar uma interacdo afetiva com a crianca que apresenta algum tipo
de alteracdo no seu desenvolvimento. Neste momento, 0s pais passam entdo pelo processo
denominado de reidealizacdo. Esta perpassa o exercicio da parentalidade, firmado na
responsividade, emocionalmente adequada e consistente, envolvendo o amor e vinculos
construidos na relacéo cotidiana entre pais e filhos, nesta conexdo mais profunda e intima do

processo de ser mée e pai, a qual diz respeito a relacdo desenvolvida entre os pais e seu bebé,
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ou sua crianca (FRANCO, 2016a; 2016b). E nesse processo que o olhar para a crianca pode
ser revisitado e a experiéncia de parentalidade ressignificada. Assim, é importante que o
sistema familiar possa se reorganizar para atender as necessidades. Essa flexibilidade
dependera das experiéncias prévias dos pais, aprendizados e personalidade dos membros da
familia (JR; MESSA, 2007).

Diante disso, é importante compreender o processo da parentalidade, o qual se constroi
das relages cotidianas, no envolvimento diario, no encontro do par mae/pai-filho
(LONDERO, 2019). Para familias com criancas que apresentam um desenvolvimento atipico
ndo seria diferente, neste caso, 0s sentimentos e angustias podem ser mais intensos em relacao
a parentalidade, sendo necessario ressignifica-la.

Desta forma, entende-se que as relacdes familiares sdo singulares para cada familia e
seu funcionamento muda quando altera¢fes ocorrem em um membro ou no sistema como um
todo. Quando este nucleo familiar se depara com a noticia de que algo esta acontecendo, de
que a crianca apresenta alguma alteracdo no seu desenvolvimento, marcada por algum atraso,
deficiéncia ou sindrome, o cuidado e envolvimento sobre ela fica mais intenso, pelo fato de se
tratar de uma experiéncia inesperada, de mudanca de planos e expectativas dos pais. Em vista
disso, este artigo tem como objetivo identificar a percepcao da familia com relacdo a crianca,

impactos da comunicacdo do diagndstico, os sentimentos vivenciados e a rede de apoio.

Metodologia

Delineamento

Realizou-se uma pesquisa a partir da abordagem qualitativa, uma vez que se pretendeu
identificar e refletir sobre aspectos vivenciais, 0s quais ndo podem ser quantificados. Se

propondo a trabalhar atentamente com os significados, os motivos, as aspira¢des, as crengas,
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os valores e as atitudes de cada sujeito na realidade social que se encontra (MINAYO, 2001),
Assim, o interesse com a presente pesquisa se deu a fim de aprofundar a compreenséo sobre a
tematica proposta, a partir de um encontro de subjetividades, entre a pesquisadora e 0s
participantes, no qual a primeira foi considerada como parte ativa da pesquisa por exercer sua
criatividade dentro do préprio processo de escrita (GOLDENBERG, 2004; MINAYO, 2014).
Como perspectiva epistemologica, foi utilizado o construtivismo social, que visa traduzir o
entendimento e significados multiplos do participante, na perspectiva de entender o mundo
onde vive ou trabalha, e na perspectiva do pesquisador, pela complexidade do ponto de vista

(CRESWELL, 2010).

Contexto de Pesquisa e Participantes

O estudo foi realizado nas dependéncias da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) em um municipio de médio porte no interior do Rio Grande do Sul, no
qual se encontra o Centro Especializado de Reabilitacdo Fisica e Intelectual (CER I1I). Este é
considerado ponto de referéncia para as pessoas com deficiéncia ou que apresentam algum
transtorno ou risco de desenvolver uma alteracdo do desenvolvimento, dentro da Rede de
Atencio a Saude da Pessoa com Deficiéncia no Sistema Unico de Salde. Este servigo de salde
especializado atende todas as idades, desde bebés até idosos, com diferentes situacdes de saude
e acompanhados por equipe técnica multiprofissional. Neste servico, foram entrevistados 15
familiares de criangas de idade entre zero e seis anos que estavam vinculados aos
acompanhamentos multiprofissionais. A fim de resguardar a identidade dos participantes,
optou-se por utilizar as letras “FC”, correspondendo a cada familiar cuidador, seguida de um

numero, correspondendo a sequéncia de realizacdo das entrevistas, conforme quadro abaixo:



58

Quadro 3 - Informagdes gerais sobre 0s participantes

RELAGAO

~ ATENDIMENTOS QUE A TEMPO DE .
CFSI“I;I/IALLI‘JAOT( F?:':I::I'IQR SEXO | IDADE COF’XI“:?LSIE:O I?QEEE:((;) CRIANCA RECEBE NA | ACOMPANHAMENTO DI‘E?;' (lagrlco
- = -
CRIANCA INSTITUICAO NA INSTITUICAO
PSICO F84
FC1 El F 27 Filh 6 -1
mde ilho e esposo anos FONO +/- 1lano (sob investigacdo)
E: +3
e 0
FC2 mae F 41 ~ . lano e 10 meses FISIO lano e dois meses Qs0.0
Mae (avo
FONO
materna)
PSICO
FC3 mae F 41 Esposo e filho 6anos FONO +/- 2anos F84.0
TO0
. Esposo + filha+ F80
FC4 Avé F 37 neto (nos finais 3anos e 6meses FONO 2meses F84.0
paterna NEURO . . ~
de semana) (sob investigagdo)
FCS irms3 F 21 Mae+.padwrasto Janos FONO Fisio lano 680
+irmd FISIO Fono 3meses
FISIO
Filh 3 . G80
FC6 mae F 30 ilhos (3) e 5anos (gémeos) FONO 5anos
es5poso G91
TO0
FONO lae 6meses
FC7 mie F 37 Filho 6anos PsSICO 2meses F84.0
T0 2meses
PSICO
FC8 mae F 42 Esposo e filho Sanos e 1lmeses FONO +/- danos F84.0
TO0
FONO
PSICO F84.0
FC9 miae F 25 Esposo e filho 2anos e 11meses 2 meses . N
Aguardando ser (sob investigagdo)
chamado TO
o y FISIO
FC10 mie F 56 Esposo e filho Sanos e 1lmeses 10 +/- 5anos G80
FONO
FC11 mae F 36 Esposo e filho 4anos TO +/- 1lano F84.0
PSICO
PSICO
FONO
FC12 m3e F 25 Esposo e filho S5anos 10 +/- 2anos F84.0
NEURO
TO
Esposo e filhos FONO
FC13 mae F 42 P lano e 10meses NEURO +/- lano Q90.0
(3)
FISIO
(teve alta 2meses)
10 F84.0
FC14 mde F 26 Esposo e filho 2anos e 8meses FONO +/- 2meses (sob investigagdo)
F80
TO
E filh .
FC15 made F 30 SPDSC();] fihos 2anos e Smeses FISIO +/- 2anos Q(-?;lZ
NEURO

*Atendimento aqui sera utilizado, como entendendo todo o processo de acompanhamento que a crianga e sua familia tém na institui¢do;

** C|D-10 sera utilizado para informar o diagndstico atual da crianca, levando em consideragdo o diagndstico fechado ou sob investigacdo (hipdtese, suspeita).

Fonte: Elaborado pela autora.

Instrumentos e procedimentos

Considerando o caréter qualitativo do estudo, para producdo do material de pesquisa
recorreu-se ao instrumento de entrevista semiestruturada de forma individual. Gaskell (2002)
e Minayo (2014) consideram a entrevista como uma interac¢ao social, um esforgo cooperativo,
no qual as palavras sdo essenciais. Esse método permite narrativas de maior profundidade do
tema em estudo, uma intensidade e niveis de compreensdo da vida dos participantes que ndo é

possivel em uma entrevista quantitativa (GASKELL, 2002; GOLDENBERG, 2004). Além
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disso, esse tipo de técnica procura assumir um modo conversacional, no sentido de “encorajar
0s participantes a dispor de tempo e oportunidade para reconstruir suas proprias experiéncias
e realidade em suas proprias palavras” (YIN, 2016, p. 51).

Ressalta-se, que o estudo atendeu aos pressupostos éticos das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras envolvendo Seres Humanos, conforme a Resolucdo n° 510/2016 do
Conselho Nacional de Satde, obtendo parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade em que foi realizada, sob o CAAE 30781120.4.0000.5346. Foi assinado pela
equipe de pesquisa o Termo de Confidencialidade, no qual consta que os dados serdo
utilizados Unica e exclusivamente para fins de estudo e somente serdo divulgados de forma
anonima, sem identificar os participantes. Também teve a aceitacao da instituicdo na qual a
pesquisa se desenvolveu, mediante a assinatura do Termo de Autorizacdo Institucional.

Para participar do estudo foram convidados familiares de criancas de 0 a 06 anos, as
guais estavam em acompanhamento na instituicdo, sendo informados dos objetivos do estudo,
e de que a sua participacdo seria voluntaria e de que poderia ser interrompida a qualquer
momento. Assim, antes da realizacdo das entrevistas, foi efetuada a leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o qual foi assinado por cada participante e pela
pesquisadora, em duas vias. Em seguida, foram realizadas as entrevistas que tiveram duracéo
média de uma hora. As entrevistas foram gravas em audio e, posteriormente, transcritas na

integra.

Analise do material

A andlise qualitativa do material coletado foi efetuada a partir da proposta de Minayo

(2014), a qual consiste em elencar categorias de discussao a partir de nucleos de significagéo,

compreendidos como temas. Este percurso, analitico e sistematico, permitiu “a objetivagado de
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um tipo de conhecimento que tem como matéria prima opinides, crengas, valores,
representacdes, relacdes e acdes humanas e sociais sob a perspectiva dos atores em
intersubjetividade” (MINAYO, 2012, p. 626).

Em um primeiro momento, foi realizada a leitura atenta e detalhada de cada entrevista
individualmente, e, em seguida, procedeu-se a analise no seu conjunto. Momento no qual foi
possivel identificar alguns temas que emergiram com maior carga discursiva, frequéncia e
relevancia para os participantes. Nos resultados e discussao deste artigo serdo analisadas duas
dessas categorias: “‘Porque comigo?’: O impacto do diagndstico, os sentimentos vivenciados
e a ressignificacdo da parentalidade” e “Mudou totalmente o meu ritmo de vida?”:
Necessidades de apoio da familia”. Destaca-se que as categorias emergiram durante o

procedimento de analise, ndo sendo definidas a priori.

Resultados e discussoes

“Porque comigo?”: O impacto do diagndstico, os sentimentos vivenciados e a ressignificacdo

da parentalidade

De acordo com estudos, pode ser observado que as familias sdo o principal nucleo de
cuidado das criangas que sao diagnosticadas (ou com suspeita) com atraso de
desenvolvimento, ou apresentando algum tipo de deficiéncia, tendo na sua maioria o papel de
cuidador principal centrado na mée, a qual vivencia o cotidiano de acompanhamentos
terapéuticos rotineiros (LUIZ, 2019; NASCIMENTO, 2020; MARINHO; MARTINS, 2021).
Na presente pesquisa também pode-se observar que a figura parental de referéncia e que

proporciona os maiores cuidados para a crianga, foi a méde na sua quase totalidade.
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Além disso, estudos apontam que os cuidadores primordiais acabam sendo afetados,
quando se revela que o filho ndo corresponde aquele anteriormente idealizado, o que,
consequentemente, acaba impactando nos cuidados destinados a essa crian¢ca (MARINHO;
MARTINS, 2021). Por isso, a importancia das relacdes familiares, da ressignificacéo da
parentalidade estar relacionada ao modo como esta familia se organizard, a partir do
conhecimento de um (possivel) diagndstico, bem como quais serdo as primeiras impressoes
relacionadas a este momento e a assimilacao da situacdo vivida. A partir disso, podera ser
possivel identificar qual a percepcao que esta familia tem a respeito da sua crianca, suas
dificuldades no cotidiano e o que sera necessario para alcancar o melhor desenvolvimento e
atencédo a esta. Como pode ser percebido no relato da FC12: “porque quando a gente tem um
filho, a gente tem sonhos pra ele, a gente planeja coisas, e ai € como se todos esses sonhos
que eu fiz ndo vao ser bem assim, todas essas coisas que eu planejei ndo vao ser bem assim,
ai tem todo um periodo que é dificil pra gente, e ai quando tu descobre, tu busca
informacdo.... chega a um ponto que sé o que a gente (méae e pai) falava dentro de casa era
sobre isso, sobre o diagndstico....ai chegou um ponto que a gente parou e...ai as coisas
comecam a fluir mais devagar, mais com calma, ai a gente comeca a entender também que
ndo é s6 isso, ...primeiro tem que levar em consideracao € que € uma crianga e depois 0
diagndstico dela, porque sendo tu vai esquecer que existe aquela crianca ali ”. Também pode
ser percebido no relato da FC15: “... a gente sempre foi muito tranquilo na questao da
deficiéncia, da questdo de que isso é uma coisa ‘ai, por que comigo? ... ‘por que que ndo pode
ser contigo?’...”.

Deste modo, pensar sobre as vivéncias, desafios e manutencao das relacfes familiares
tem o propdsito de se pensar como essas relacdes afetam o desenvolvimento da crianca, e em
especial, o processo de desenvolvimento da propria familia. A presenca de expectativas,

planos e desejo de um futuro também s&o consideradas. E com a revelacdo de uma suspeita,
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hipdtese ou confirmacdo de um diagndstico, de que alguma coisa de diferente se passa com
seu filho, isso ndo seria diferente. Alids, o impacto na familia pode ser de diferentes
intensidades, emergindo varias reagdes, mistos de sentimentos, 0s quais segundo os relatos
das participantes sdo dificeis de serem vivenciados. Em relacéo a este aspecto Novak et al
(2012), em seu estudo, aponta que as familias ficaram mobilizadas ao ter conhecimento sobre
um diagndstico de atraso de desenvolvimento na sua criancga, e o impacto que este teve na sua

parentalidade

“Pra mim foi um susto muito grande...eu sempre tive assim...um
certo receio com as criangas especiais, eu nunca tive muita
afinidade, nunca convivi com ninguém, me deu muito medo de
nédo saber como trabalhar com ela, de ndo saber como cuidar, de
nao saber atender as necessidades dela, de achar que eu ia
conseguir ser uma boa mée..., muito medo, receio, uma tristeza
muito grande que eu tinha... “‘meu Deus, como é que eu vou
fazer!”, uma incerteza, uma inseguranca assim, foi um periodo

bem dificil. ” (FC2)

“E bem dificil, a gente fica bem abalada, a gente chora, a gente
tem aquela pergunta “por que eu?”, “por que meu filho?”’. Acho
que isso é de todo mundo, ndo adianta né, quando recebe o

diagnéstico”. (FC3)
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O recebimento do diagnostico quando compartilhado com os pais, pode ser um
momento bem dificil, quer no nascimento ou quando o desenvolvimento da crianca parece
ndo decorrer conforme o esperado. Tanto este momento da informacédo quanto da tomada de
consciéncia de uma alteracdo no desenvolvimento de uma crianca pode mobilizar as familias,
0 impacto desta nova informacéo pode ser vivido diferentemente entre elas, e por cada um dos
seus membros, reagindo de diferentes maneiras, cada um no seu tempo (GRONITA et al,

2016).

“a gente sofre...sofre cada um do seu jeito...um chora prum canto,
0 outro fica mais fechado e calado, mas a gente tenta nunca
passar isso pra ele, e quando a gente teve o diagnostico, a gente
ja era uma familia, mas a gente nota que a gente se uniu mais e
a gente ta bem mais préximo, desde o dialogo mudou bastante
assim, a gente procura conversar, a gente procura lutar junto, ta
sempre junto entendeu...e as vezes acontece as controvérsias da
vida no dia a dia, a gente procura ficar junto, unido, e a gente

olha pra aquele sorriso e a gente supera tudo”. (FC11)

Quando e como e comunicada a suspeita, hipdtese ou diagndéstico, também esta
relacionado aos impactos e os sentimentos associados a este periodo. Interroga¢fes também
sdo frequentes, conforme literatura: O que esta a acontecer? Por que meu filho é diferente dos
outros? O que eu fiz de mal? Por que é que aconteceu conosco? (GRONITA et al, 2016).
Neste estudo ndo foi diferente, as participantes relataram que tiveram momentos de
interrogacOes, do que esperar, de ndo estarem preparadas, do medo de ndo conseguir

corresponder as necessidades das criancgas, de ndo saber como cuidar, de ndo desempenhar



64

suficientemente bem a parentalidade. Ao abordar o tema dos sentimentos, do que se

recordavam ter sentido quando foram informados do diagnéstico, os sentimentos que se

fizeram mais presentes foram de medo, inseguranca, tristeza, incertezas, susto, receio, chogue,

desespero, revolta e culpa.

“Ah, foi um baque bem grande, né, porque a gente recém tinha
perdido (o filho que faleceu), no caso eu e meu esposo... Eu, na
verdade, queria té errada, ...a gente aceita bem tranquilo, sabe,
a gente ta disposto a fazer qualquer coisa por ele, pra ele ter uma

vida independente.” (FC4)

“Acho que de tristeza mais por saber pelas rejeicdes que a gente
enfrenta no mundo...um sentimento de tristeza ndo por ele, mas
pelo que a gente saberia que ia enfrentar...e vem todo aquele
questionamento tu querendo ou ndo...existe, ah, ‘por que com
nos?’, ‘serd que a gente merecia passar por tudo isso?’, mas
nunca de rejeicao de nossa parte, mas mais pensando do futuro e
das pessoas né. Mas tem um sentimento de tristeza, de magoa, de
entender o porqué..ah, é...ndo tem muitas palavras pra

explicar...”. (FC11)

Nas entrevistas foi percebido nos relatos das participantes a questdo do que haviam

planejado com a chegada de um novo membro na familia e a nova realidade que se

apresentava. Se pode compreender o quanto foi dificil assimilar esta nova realidade, o quanto

foram mobilizadas com o recebimento de que havia alguma alteracdo no desenvolvimento da
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sua crianca. Desta forma, o impacto e os sentimentos mobilizados séo importantes indicativos

de que a familia pode vivenciar uma crise na parentalidade.

“No comego foi muito dificil, porque a gente planeja desde que
ta na barriga da gente... que o filho vai estudar, que vai ir pra
faculdade, o dia a formatura vai ser tudo lindo, maravilhoso...e
quando eu fiquei gravida foi a realizacdo de um sonho, e ai tu
comeca a idealizar, ele vai nascer, vai pra escolinha, vai
aprender a ler... e quando eu recebi o diagnostico, tudo isso foi

por agua abaixo...” (FC8)

“...um diagndstico ndo vai ter diferenca, s6 que a gente como mae
sempre quer ndo ter um diagnostico, querendo ou ndo, ndo vai
mudar, mas a gente ndo quer ter...meu filho foi planejado, eu sou
casada ha onze anos, e eu esperei oito anos pra ter ele, sabe, pra
mim construir a minha vida, pra mim ter minha casa, entéo a
gente sempre quis ter um filho totalmente saudavel....Mas pra
mim, se ele tiver, ndo vai mudar nada, ele vai evoluir e a gente
vai continuar com as terapias, vai continuar em casa brincando,

estimulando ele...” (FC9)

Ainda em relacdo ao diagndstico e seu impacto, as familiares entrevistadas trouxeram
que este teria vindo como forma de confirmacdo das suas impressdes sobre a crianca, embora
desejassem que estas nao fossem confirmadas. Dessa forma, referem que tais impressoes,

ainda que ja tivessem identificado anteriormente que a crianga apresentava desenvolvimento
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atipico, ou por terem uma compreensdo maior da situacdo anterior ao diagnostico, foi dificil.
Contudo, é importante sinalizar que mesmo que os familiares ja tinham um conhecimento em
relacdo a situacdo, os sentimentos iniciais sdo de chateacdo, baque, como se pode identificar
nas falas a seguir da FC4 e FC5. Esses sentimentos iniciais, de acordo com Klinger et al
(2020) trazem a tona certo desconforto por parte da familia, mesmo que os seus membros no
decorrer do processo consigam se readequar, adaptando-se as novas rotinas. No entanto, a
noticia de um diagnostico traz a necessidade de novas ressignificacfes, de um novo
posicionamento diante do bebé, ou da crianca, e de estar disposto a compreender melhor este
processo. Este pode ser atenuado dependendo de como a familia se organiza e recebe o
suporte necessario para absorver as informacdes em relacdo ao diagnostico (FALKENBACH,;

DREXSLER; WERLER, 2008).

“Eu, na verdade, queria ta errada, né. Porque eu percebi, mas
meu esposo, a mde dele... “ndo, é coisa da tua cabega!”...e eu
sempre querendo t& errada. Ai quando eu descobri que poderia
ser uma hipétese, nos aceitamos a mae dele também numa boa,
nada vai mudar, vai continuar a mesma coisa, né, e ndo tem como
aumentar mais 0 amor que a gente tem por ele, ndo tem como
fazer mais, né. A gente aceita bem tranquilo, sabe, a gente ta
disposto a fazer qualquer coisa por ele, pra ele ter uma vida

independente, ndo precisar de nos pro resto da vida.” (FC4)

“Pra mim assim...bom, todos nés imaginava que ela ja tinha
assim alguma coisa, né... Mas pra nos assim, sabe, como a gente

ja esperava, ndo foi aquele baque assim. No inicio a mae ficou
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um pouco meio chateada, mas depois a gente foi se
acostumando...entdo, por ela assim, sabe, do jeito dela ser a
gente age como se fosse uma crianca normal, em tudo, sabe,

entdo ndo foi assim um baque mesmo forte... ”(FC5)

Até saber o que realmente esta acontecendo com a crianca, as participantes relataram
ter percorrido um longo caminho, descrito como uma saga. Esse percurso envolve o
encaminhamento para varios profissionais a fim de identificar e receber orientacdes acerca de
como proceder e tomar decisdes sobre o desenvolvimento de seus filhos, no intuito de buscar
tudo aquilo que precisariam e oferecer as condi¢fes necessarias, como relatado pela FC12.
Estudos como de Klinger et al (2020) e Araujo, Trento e Drago (2020) abordam gue a busca
do que esta se passando com a crianca, da possibilidade de um diagndstico ou tratamento séo
fatores que interferem diretamente na compreensao e reacao inicial do (re)conhecimento deste

diagndstico.

“Fechou o diagnostico ele tava com trés anos, mas a gente
comegou a desconfiar ele tinha em torno de uns 9 ou 10 meses,
no maximo.. a gente comegcou a desconfiar que o
desenvolvimento dele ndo tava como o esperado, ele ja tava
quase falando, quase andando e dai chegou um ponto que ele
comegou a regredir,... e dai a gente levou ele no pediatra e
questionou,...ai comegou a saga, porque ai a gente foi num, foi
noutro e eles diziam que era do desenvolvimento dele mesmo, que

era pra esperar um pouco, que ia voltar ao normal..., e dai a
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gente levou noutro neuropediatra e dai ele fechou o diagndstico,

e ai a gente conseguiu ser encaminhado pra terapias...” (FC12)

Ainda em relacdo ao diagnostico, esse acaba se tornando uma possibilidade de busca
de informacdes e orientacfes como meio de procurar atendimentos médicos e
acompanhamentos terapéuticos que correspondam as demandas da familia em relagéo as
necessidades de cuidado de saude de suas criancas (NASCIMENTO, 2020), como, por

exemplo, as terapias,

“eu sentia que ele era diferente das outras criangas, a gente mde
sabe...eu pesquisei bastante e li na internet e quando eu soube o
que que era, gque a crianca ela pode ter uma vida normal e tudo,
né, se desenvolver, so fazendo o tratamento, né, e eu a primeira
coisa que eu pensei é que eu ia ir atrds de ajuda, de fazer

tratamento, sabe...”. (FC9)

Para alguns familiares esse percurso teria iniciado muito cedo, recordaram que ao
receber a noticia do diagnostico ou que a crianca apresentava alguma alteracdo no seu
desenvolvimento, jA no momento do parto ou quando ainda estavam em consultas de rotina,
sendo que a partir dai foram em busca de atendimentos médicos para entender melhor,

confirmar e/ou iniciar o tratamento.
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“..a primeira noticia eles me chamaram, acho que era meia-
noite, né, eu tava internada, eu tinha ganhado, dai me chamaram
la na UTI, e eu ja fui apavorada...chamada de madrugada...Foi
bem dificil, bem dificil mesmo, porgue dai eu tava com os dois...
Foi um choque...porque eu ndo sabia nada, né, desse mundo, e

tipo foi tudo em dobro, ndo era uma criancga, era duas...”. (FC6)

“foi ld no PA que um, acho que é um residente que falou para

nos... quando ele falou em autista 0 meu mundo caiu...”. (FC7)

“No inicio a gente se sente meio perdido,... Porque, na verdade,...
bem no inicio la tu vé que tem alguma coisa errada, e tu quer ver
0 que que é, mas € bem dificil quando tu leva aquele soco no

estomago...”. (FC12)

Contudo, é possivel identificar nos relatos das familiares, 0s sentimentos associados as
suas vivéncias em relacao as suas primeiras impressdes, bem como a confirmagéo do
diagndstico, ou mesmo as primeiras manifestacdes de outras familiares sobre a situacdo, a
partir de expressdes como: choque, 0 meu mundo caiu e soco no estdbmago, estas retratam o
quanto a situacéo teria mobilizado as familiares e sinaliza que é necessario um tempo para sua
elaboracdo, assim como apoio para lidar com esses sentimentos tdo intensos, assim como as
frustraces, incertezas, que modificam o clima emocional da familia (ARAUJO; TRENTO;
DRAGO, 2020). O que nos faz pensar como é fundamental compreender e apoiar esta familia
neste momento tao delicado e o quanto este pode ser extremamente frustrante e desafiador

para elas (FALKENBACH; DREXSLER; WERLER, 2008; OCHOA; AUGUSTO, 2018).
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“.. é realmente um choque, o teu chdo abre e tu tem impressdo
que tu ta num precipicio gritando por socorro e ninguém te
ouve...e assim, é terrivel...eu chorei assim...muito, hoje eu choro
bem menos, gracas a Deus e ao atendimento que eu tenho aqui,
sabe, mas é bem dificil...assim...a gente precisa muito, a gente ser
atendido e acolhido também, porgue é uma coisa muito dificil.”.

(FC8)

Além disso, foi possivel perceber outros aspectos que se tornaram frequentes e
relevantes nas narrativas das participantes. Como Novak et al (2012), trazem em estudo
realizado com pais e mées, estes teriam apresentado trés tipos de comportamento apos
receberem o diagnostico da deficiéncia do filho, os quais, também, sdo apresentados na
pesquisa de Londero et al (2021): a Negacgéo; o Eu-posso e a Aceitagdo-passiva. Revela-se,
normalmente, como primeira reacdo a negacao - a qual coloca em xeque a veracidade da
informacdo recebida, buscando outros profissionais na tentativa de reverter o diagndstico
recebido. Frequentemente, a negacao estéa associada a dificuldade do enfrentamento da
realidade por todas as mudancas implicadas ao novo contexto de vida. O segundo
comportamento, identificado pelas autoras, 0 Eu-posso, pode ser identificado quando os pais
reconhecem as dificuldades dos filhos precocemente (desconfiam que tenha algo errado, com
o0 desenvolvimento e comportamento, mesmo antes do diagnostico) e buscam informacgoes
para auxilid-los. Consecutivamente, o estudo identifica 0 comportamento de aceitagao-
passiva, o qual indica que 0s pais se mostram receptivos e apds o diagndstico, buscam
informacdes e orientacdes dos profissionais. O estudo mostrou ainda que, em relagéo ao

futuro, os pais, em sua maioria, demonstraram esperar que seus filhos poderiam conseguir
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certa autonomia, um trabalho, por exemplo, embora manifestasse duvidas se realmente
desenvolveriam essas possibilidades.

Ressalta-se, que as participantes da presente pesquisa demostraram uma compreensao
semelhante em relacéo ao apresentado no estudo de Novak et al (2012), especialmente no que
se refere as expectativas em relacdo ao desenvolvimento e futuro dos filhos. Apesar de terem
relatado estarem cientes de algumas dificuldades apresentadas, todas relataram projetar um
futuro no qual o(s) filho(s) poderia minimizar suas dificuldades e alcancar os objetivos de ter
uma vida independente, demostrando terem boas expectativas a respeito do seu
desenvolvimento. Em relacdo a esse aspecto, o relato da FC3 retrata que: “...eu sempre me
preocupo assim como € que vai ser o futuro dele, se ele vai fazer uma faculdade, se ele vai ter
familia, vai ter uma casa, entdo a gente quer isso, que seja independente de mim, a gente
busca o tratamento pra que ele consiga...Mas ele ta bem desenvolvido, ele desenvolveu
bastante depois que ele veio pra cé (instituicdo)”. Porém, com o conhecimento de um
diagndstico as incertezas sobre o futuro, num primeiro momento, marcam este periodo, o que
se faz presente no relato da FC8: “...eu achei que o D. nunca ia conseguir acompanhar outras
criancas, ... no conseguiria fazer as coisas que todo mundo faz, e dai tu comeca a pensar
assim ‘e quando eu morrer, como é que eu vou deixar o D.?’...”. Estudos como o de Ochoa e
Augusto (2018), Dantas et al (2019) e de Nascimento (2020) pautam que a familia apresenta
varias preocupacg0es para com o futuro do filho, especialmente sobre o aspecto da autonomia e
realizacdo de atividades rotineiras da vida, o que assume uma relevéncia, principalmente em
decorréncia de sua auséncia apos a morte.

Outro aspecto que se mostrou relevante nas falas das participantes se refere as praticas
dos profissionais, a0 modo como foram comunicadas do diagnostico ou mesmo as

dificuldades identificadas. Em relacéo a este aspecto, Gronita et al (2016) indicam que néo ha
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maneiras faceis de dar “mas noticias”, mas sabe-se a importancia de ter “boas praticas”, para

atenuar o momento. O relato da FC6 elucida esse aspecto e como ele foi sentido por ela:

“..Ah, pra mim foi um choque...como eu ganhei eles prematuro
de seis meses, 0 médico ainda falou que de repente eles ndo iam
sobreviver, por ser muito pequeno,...quando eles tavam na
UTI,...todos os dias ter uma noticia ruim, no comeco tudo € ruim,
nao vem uma noticia boa... dai o doutor me disse que néo tinha,
assim, que ele ndo podia me dar o diagnostico do que ia
acontecer mesmo com eles no futuro, s6 o tempo ia dizer o que
que ia afetar, que ndo tinha o que fazer... Assim, pelo médico
mesmo, a gente ndo sente muito (acolhida), porque ele so fala ali
0 que aconteceu e deu, mas pelas enfermeiras assim eu me senti,
porque elas sempre vém falando alguma coisa pra confortar, mas

0 médico ja vem s6 com a noticia...” (FC6)

Os relatos das participantes também elucidam que nao se sentiram acolhidas e
amparadas ou bem atendidas no momento que eram comunicadas em relacdo as dificuldades,
limitacGes ou riscos que os filhos apresentavam. Na pesquisa de Dantas et al (2019) também
foi apontado que a maioria das familias relatam o sentimento de descaso e falta de
sensibilidade dos profissionais ao dar o diagnostico da sua crianca recém-nascida. Em relacédo
a este aspecto, a literatura ainda sugere que a comunicacao ndo seja dada em um Unico
momento, mas que seja um processo entre profissionais e familia, indicando que essa
comunicacéo seja realizada durante todo o percurso do acompanhamento terapéutico, visto

que € um processo em que ao longo do tempo a familia vai se apropriando da sua nova



73

realidade, podendo estar psicologicamente mais disponivel para ouvir (GRONITA et al,
2016). Também, é importante ter presente que 0 modo como é comunicado o diagnostico
pode influenciar diretamente na relacdo da mde com a sua crianca, uma vez que depende
como os profissionais passam a abordar esta informacéo, podendo trazer dificuldades na
relacdo parental. Por isso é fundamental neste momento entender o quanto a familia,
especialmente a mae, precisa ser compreendida e acolhida pelas pessoas da sua convivéncia,
bem como dos profissionais que acompanham (FALKENBACH; DREXSLER; WERLER,
2008).

Ainda nessa perspectiva, para a FC10, o momento que recebeu o diagnostico lhe
trouxe muito desconforto, uma vez que relatou ndo ter se sentido acolhida quando foi
comunicada no ambiente hospitalar, refere ainda que 0 modo que recebeu a noticia foi
assustador, os profissionais ndo teriam sido sensiveis, anunciando a prematuridade do bebé e
indicando risco de desenvolvimento e a equipe médica até mesmo teria desacreditado quanto

a sua evolugéo.

“...0 pessoal do (hospital), todos os médicos, fisio, tudo, todos
eles diziam que até dois meses que ele ndo se salvava, que ele ndo
saia de I4,... E as sequelas que eles me disseram desde o primeiro
dia que ele ia ter... que ele ndo ia ouvir, ele ndo ia falar, ndo ia
enxergar, que ndo ia ter nada, ndo ia fazer nada, e eu sempre
disse que ndo era isso, que ndo ia acontecer e nao
aconteceu,...ndo sei as outras UTIs, porque nunca tive... Mas la
dentro, pra todos os que entrarem assim com qualquer risco, elas
nunca te dao nenhuma esperancga. Eu sei por que eu fiquei quatro

meses la e vi muitas maes passarem l4,... Eu achava que eles tém
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que colocar o que que é 0 caso, sO que nao precisa ser tanto

assim, sabe, porque eles apavoravam s6 o pessoal...”. (FC10)

De acordo com o que aponta Macedo (2013), existe uma vulnerabilidade familiar
diante do diagnostico, 0 que requer uma intervencdo tanto informativa quanto emocional neste
momento, com atitudes e informacdes cuidadosas e responsaveis. Em contrapartida aos
relatos descritos anteriormente e mais proximas das indicacfes de Macedo (2013), também se
fizeram presentes relatos que teriam sido vivenciados de forma mais acolhedora, como foi o
caso da FC7 que refere que a0 mesmo tempo que a noticia tenha sido impactante, se sentiu
muito bem acolhida e escutada. Refere ainda que os profissionais tiveram cuidado ao colocar
que algo estava acontecendo como o seu filho, foram sensiveis ao falar a respeito (soube
quando foi para uma consulta ha Unidade de Saude e quando levou o filho para um Pronto

Atendimento Municipal).

“... 0 rapaz foi muito querido, foi...porque ndo tem mesmo, por
mais delicado, por mais cuidadoso, ndo tem, quando a pessoa te
da com todo jeito aquela noticia, para uma méde aquela é uma
bomba, entendeu, ndo vem outra palavra..., mas a primeira
abordagem ndo tem outra... ndo tem outro sentimento, cai 0

chéo,... infelizmente foi assim.”. (P7)

Em relacdo a este aspecto destaca-se a importancia de os profissionais serem
acessiveis e sensiveis ao se dirigir as familias de forma empatica tendo cuidado com as
palavras a serem utilizadas. Ainda assim, é importante ter presente que cada familiar

entendera e sentira de forma diferente esta informacéo. Em relacéo a esse aspecto, Macedo
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(2013) aponta que as atitudes dos profissionais podem amenizar ou agravar o impacto ao
diagnostico, e, por exemplo, a falta de sensibilidade médica ao dar conhecimento sobre um
diagnostico é uma delas. De acordo com Marques et al (2020), é esperado que o profissional
sinta dificuldade de comunicar a familia o que esta ocorrendo, mas essa comunicacao pode ser
atenuada quando o profissional dispde de conhecimento técnico e empatia, uma vez que o que
se é dito repercute na orientacdo e assimilacao da familia. Logo, quanto menos enfocar-se nas
dificuldades da crianca e mais nas suas potencialidades e habilidades, melhor sera a forma
como a familia compreendera este momento.

Outro aspecto gue se apresentou nos relatos das participantes sobre 0 momento da
comunicacdo com os profissionais, foi a importancia do acompanhamento pré-natal,
momentos nos quais os profissionais poderiam identificar e avaliar as situacdes no decorrer da
gestacdo. Em relacdo a esse aspecto, a FC15 relata o grande susto que teve nos ultimos
momentos da sua gestacdo, ndo pela descoberta da deficiéncia em si, mas por ter que
redirecionar os seus planos, sinalizando que ninguém teria alertado sobre a situacdo, motivo
pelo qual refere ter trocado de profissional nos momentos finais de gestacdo, para se sentir

mais segura e buscar o suporte necessario.

“...a gente foi fazer 0 checkup...foi durante o ultrassom..., ja vi na
imagem, ela nem falou nada, j& percebi de imediato, e também ja
foi um choque..., porque tu ndo espera, porque uma coisa é tu ir
no primeiro exame e falar que tem alguma coisa errada, e outra
coisa é tu ouvir ‘ndo, ta tudo bem, ta tudo bem’, e com trinta
semanas ‘olha ndo esta bem, tem alguma coisa que a gente
precisa tratar’. Entdo a questdo do choque foi essa...foi a

surpresa...de meu Deus esta tudo bem, e de repente eu tava ja
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com data marcada pra cesarea,...e dizer ‘ndo, ndo estd tudo bem,
vamos mudar todos os planos’..., € eu sai ja do exame com 0
relatorio e eu ja fui procurar quem eu conhecia, as especialistas,

fui procurar um centro de referéncia...”. (FC15)

Da mesma forma, FC13 relata que o impacto ndo teria sido pela noticia em si, mas o

quanto esta afetaria a vida da crianca e o quanto de recursos, até mesmo financeiros, a familia

necessitaria. Sua vivéncia se deu recebendo a comunicacdo no momento do pos-parto. O que

sugere que a adaptacdo da familia ao recebimento do diagndstico esta diretamente relacionada

aos recursos que essa se utiliza para lidar com os acontecimentos estressantes e que deve ser

considerado o seu estado emocional (MACEDO, 2013; OCHOA; AUGUSTO, 2018;

AZEVEDO; CIA; SPINAZOLA, 2019; KLINGER et al, 2020).

“..., fui saber tudo depois que ganhei o D, que ai eu fui entender
né porque que o D veio com Down, né, a gente se questionou
muito assim, no inicio...a minha maior preocupacdo, eu falo
sempre isso, filho a gente ama desde o inicio, entdo, assim, o
quanto o Down comprometeria o D, foi a minha maior
preocupacdo e 0 quanto nds precisariamos correr atras de
medico...isso me preocupou muito, porque financeiramente eu

ndo teria condigdo de correr demais...” (FC13)

Diante do exposto, compreende-se que a chegada de uma crianca na familia esta

permeada por sonhos, planos, envolvendo toda uma expectativa desde o nascimento até o seu

futuro, com investimentos psiquicos e emocionais. De maneira geral, os pais idealizam um
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filho com caracteristicas positivas, onde sdo contempladas as dimensdes estéticas, de
competéncia e futuro, conforme modelo conceitual de Franco (2009; 2015; 2016). Assim, 0s
pais desejam que o seu filho tenha salde, seja inteligente e que o seu desenvolvimento ocorra
de forma esperada. Para isso, geralmente a familia esta psicologicamente preparada, mas
quando se depara com certas dificuldades, este momento pode representar quebra de planos
ou de expectativas (JR; MESSA, 2007; DANTAS et al, 2019). Os guestionamentos sobre a
sua vida, o seu futuro surge, bem como outras questdes, como de ndo se enquadrar nos
padrdes impostos pela sociedade (ARAUJO; TRENTO; DRAGO, 2020). Na narrativa das

participantes da pesquisa tais questfes se mostram bem relevantes,

“..nunca de rejeicd0 de nossa parte, mas mais pensando do
futuro e das pessoas... enquanto ele td com a gente, a gente trata
bem e age naturalmente, como se nada existisse... tém as
dificuldades e tudo, mas enquanto a gente ta entre nos dentro de
casa,... pra gente parece que ndo mudou muito, mas quando a
gente sai de dentro de casa que a gente bate com a realidade, com
a vida, dai ja d4 uma diferenca,...tu sente os olhares... a gente
sabe que tem uma diferenca, mas pra gente...ah, é filho, vamos
dar amor, vamos fazer o que a gente pode, pra gente nao ter muito
aquele impacto de diferenca, a gente vé ele como uma crianca
normal...a gente s0 sente mesmo quando bate de frente com o

mundo... ”.(FC11)

As narrativas das participantes nos revelam que ao saber do diagnostico dos filhos, a

angustia, como ja abordado anteriormente, em relacdo a como lidar com as dificuldades, as
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questdes que envolvem a autonomia e a necessidade de ressignificar as expectativas em
relacdo ao filho, se somam, também, a como lidar com a situagéo fora do ambiente familiar,
uma vez que a sociedade ndo se mostra tdo acolhedora, o que, também, se coloca como mais

um aspecto a ser enfrentado pela familia.

“...medo de tudo, do olhar de condenacdo...”. (FCT)

“..eu notava que tinha certo preconceito, ndo que hoje Nao
tenha, eu to aprendendo a lidar... porque eu achava assim, 6, a
gente ja passa por tanta coisa, né, a gente ndo precisa passar
mais por ser julgado...eu ja passei por coisas bem dificeis
assim...”. (FC8)

“.. eu tenho preocupacdo pela realidade que eu conheco, de
como ele vai ser na escola, como vai ser a socializagdo, como vai
ser a fase de namoro...eu me preocupo la adiante, ... agora que
eu sou uma mae de um aluno incluso, como é que essa incluséo
vai ser feita dentro dessa realidade, eu ja passei por isso, nisso

eu me preocupo...”. (FC13)

Inclui-se, também, outra questdo abordada pelas participantes, em relacéo ao
diagnostico e as incertezas sobre o desenvolvimento do filho, bem como néo se sentir
preparada para escutar e agir — ou seja, tentar se preparar para dar conta das demandas do

filho e seguir adiante com todos 0s recursos possiveis de cuidado e apoio ao mesmo.
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“Ah, eu pensava que a gente nunca ta preparado pra ter uma
crianca...até pra ser mde a gente se adapta, tudo é um
aprendizado, a gente conversou, abriu pra familia que teria
possibilidade de ele ter alguma coisa e tudo, pra gente pegar e
agir conforme teria que ser..., pegar e procurar o melhor pra
ele... porque no caso se tiver que ouvir do médico “ah, ele tem
autismo e tal”...eU NA0 vou ta tdo...como vou te explicar...vou ta
com o psicologico melhor, sabe, assim com o psicoldgico mais
preparado, pra ndo ser um baque na hora.... se eu ouvir que ele
tem ou que ele ndo tem, ndo vai mudar tanto, porque eu acho que
eu ja preparei 0 meu psicoldgico pra que se ele ter, eu vou ta

preparada, e se ele ndo ter, eu vou ter um alivio...”. (FC14)

As preocupac0es e incertezas poderdo acompanhar as familias por toda a vida, sendo
com maior ou menor intensidade, isso dependera de alguns aspectos como, por exemplo, da
disposicao dos familiares, da reorganizacdo emocional dos pais e de recursos financeiros. Os
estudos de Dantas et al (2019) e de Nascimento (2020) apontaram que com o conhecimento
de um diagnéstico, ou de alguma alteracdo apresentada no desenvolvimento da crianca, a vida
dos pais pode ser afetada pela restricdo social, desgaste nas relacdes familiares, sentimentos
aflitivos, instabilidade financeira, mudanca na dindmica familiar e estresse na saude e no bem-
estar. O que também revelou a relagéo entre o diagnostico e parentalidade ideal, a sobrecarga
do cuidador, e ressignificacdes e adaptacdes da familia. Tais aspectos podem agravar e
intensificar alguns obstaculos na familia e na sua dindmica familiar, alterando rotinas,

impactando e gerando mudancas na vida dos seus principais cuidadores, tanto no que se refere
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aos aspectos emocionais quanto financeiros (ARAUJO; TRENTO; DRAGO, 2020). Neste

sentido, a FC13 relata suas preocupacdes,

“...eu me ataquei mais pela preocupacdo com o futuro, entende,
preocupacdo que tinha que viver em médico, preocupacao
porque eu conhegco a nossa rotina de casa,... que ndo daria
“tempo”, a palavra seria essa, né, meu esposo trabalha como
autdbnomo...dependeria de mim, dai tem que ir aqui, tem que ir
ali.., entdo mais foi a preocupacdo.. quanto ao
comprometimento do D ter Down, do quanto isso afetaria ele e
as nossas vidas, vamos dizer assim, que mais mexeu comigo por

saber... que ele tinha Down mesmo.”. (FC13)

Em relacdo a este aspecto, Macedo (2013) pontua a importancia de a familia expor os

seus sentimentos diante do diagndstico sendo essa uma atitude positiva e que pode auxilid-los

no modo como lidar com a situagéo, e no processo de reidealizacéo e ressignificacdo da

parentalidade. Do mesmo modo, Franco (2009; 2015a; 2016a) traz suas consideracfes a partir

do modelo conceitual de desenvolvimento dos pais, e pontua que diante da concretizacdo de

um diagndstico, pode ocorrer uma crise, ou seja, uma instabilidade no processo de

desenvolvimento da crianca, da familia e da relagdo entre ambas. O que provavelmente

exigira um processo de elaboracéo, seja de uma perda ou de um sofrimento emocional, em

que a familia consiga se readaptar neste novo percurso do seu desenvolvimento enquanto

unidade familiar. Alguns sentimentos podem estar interligados, como os de revolta (destino

ou sorte), raiva (dificuldade na qualidade do apego), negacdo (do bebé real frente ao
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idealizado), culpabilizacdo (dificuldade no funcionamento familiar e bem-estar emocional),
ou sentimentos depressivos (alteracdes emocionais e elaboracdo dos sentimentos deprimidos).

Esta instabilidade a partir do conhecimento de um diagndstico, ainda de acordo com
este autor, pode fazer com que os pais tracem dois caminhos, o de ficar conectados com o
bebé idealizado ou de conseguir organizar o seu luto por ele e se conectar emocionalmente
com a crianca real. Ndo se trata de algum desapontamento ou destino, mas sim desta
realidade, da crianca que apresenta alguma altera¢do no seu desenvolvimento, corresponder as
angustias e ansiedades que acompanharam a gestacdo dos pais (FRANCO, 2015b), ou até
mesmo no fim dela, quando alguns participantes da pesquisa descobriram sobre a alteracdo no
desenvolvimento do seu filho.

No decorrer deste processo pode ter inicio o luto, pois a realidade se contrapde a tudo
que foi idealizado, exigindo um tempo de elaboracéo e assimilacdo, a construcdo de um novo
vinculo com o bebé nascido e real, visto que este acontecimento emocional quer no
nascimento e/ou pds diagndstico, é um desafio para o desenvolvimento dos préprios pais
(ARAUJO; TRENTO; DRAGO, 2020; FRANCO, 2015b). Assim, seria importante que 0s
pais pudessem resgatar o seu processo de desenvolvimento para deste modo exercer sua
parentalidade da melhor forma possivel. Essa possibilidade de resgate, todavia, acontece
porque existiu o processo de reidealizacao desse filho real (SANTOS et al, 2019). Todo este
processo pode gerar sofrimento, o que pode levar a familia a ter emogdes intensas, no cuidado
com a crianca. Logo, a familia precisa desconstruir algumas expectativas para absorver essa

nova realidade (LUIZ, 2019; DA SILVA; RAMOS, 2014).

“..e ai quando nos entendemos, eu s6 olhei (para o esposo) e
disse...no fundo, no fundo eu nédo queria, “olha, tem Down”...e

ele disse “e agora?”...al eu disse “vamo ver o que que vai
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acontecer”,... entao tudo que tiver que fazer, que tiver a nosso
alcance a gente vai fazer... a gente vai respeitar as limitagdes
dele,... eu ndo tenho nocéo do quanto essa deficiéncia intelectual
compromete o que ele compreende, eu acho que vai muito do
estimulo, eu acredito nisso, né, entdo a gente sempre assim...na
verdade...eu me preocupo com uma coisa e corro atras... que ai
eu tenho que cuidar como mae, de nao ficar preocupada demais
com isso, sendo pode me paralisar, e tem que continuar

vivendo. ”.(FC13)

Percebe-se, assim, que cada familia, e cada membro dessa elabora o diagnostico no
seu tempo, da sua maneira, alguns, no entanto, podem chegar a nem elaborar este momento, e
outros podem ficar mais tempo neste luto. Ao serem indagadas sobre o conhecimento do
diagndstico e as repercussdes a nivel emocional, na pesquisa, algumas participantes relataram
este momento como luto (FC3) e outras relataram que nunca pararam (mae e pai) para pensar

sobre isso (FC13).

“...tu tem aquele dia de luto, né, tu chora bastante naquele dia, tu

fica bem triste, né, depois no outro dia a vida continua.”. (FC3)

“eu ndo gosto de usar o termo...a gente ficou de ‘luto’, eu ndo
aceito que eu tive luto por isso, porque era filho, né... Eu acho
(que nao fiquei de luto)... Eu nédo sei qual € o sentimento de luto,

tu entende?... eu ndo neguei o filho...”. (FC13)
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Em relacdo a este aspecto, Bucher-Maluschke, Carvalho e Fukuda (2011) alegam que
cada familia pode se fragilizar frente as davidas e incertezas, outras conseguem lidar com o
inesperado de maneira mais resiliente, pelo fortalecimento do ambiente familiar e com a uniao
dos seus membros.

No que diz respeito aos sentimentos, conforme mencionado no modelo conceitual de
Franco (2009; 2015a; 2016a), os sentimentos de revolta e raiva se mostram quase sempre
como resposta inicial ao comunicado de um diagndstico, sendo possivel haver uma
inquietacdo existencial de revolta com Deus, com o destino ou sorte, um discurso que
perpassa a perda daquilo idealizado, como pode ser identificado no relato da FC2, a seguir,
quando falou que “meio que perdi a fé”. O que foi possivel perceber também em alguns
relatos das participantes da pesquisa: de que ha certa dificuldade na elaboracao deste
sofrimento com a comunicacdo de um diagnostico, estando menos disponivel com seus
recursos emocionais para se vincular a realidade que se apresenta (FRANCO, 2015b; 2016a;

2016b).

“Muito revoltada...no comeco eu ndo aceitava, eu perguntava
‘por que comigo?’, ‘por que eu?’... ‘é mentira!’...eu ndo queria
aceitar sabe, uma negacao muito forte...chorei muito, fiquei com
muito medo e assim meio que perdi a fé, sabe...eu disse
‘poxal...eu sou wuma pessoa que nunca fiz mal pra
ninguéem’...parecia que fosse, sei la, um castigo, sabe, que eu tava

recebendo...”. (FC2)

Quanto ao sentimento de culpa, esse também é um dos que se encontram mais

presentes neste processo, quase sempre aliado aos de revolta e negacgéo. Este sentimento pode
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causar desajustes no funcionamento familiar e no bem-estar emocional dos membros da
familia (FRANCO, 2015b; 2016a; 2016b). Participantes relataram vivenciar esse sentimento
de culpa, uma mée em seu relato mencionou se sentir culpada por nao ter dado atencdo, neste
caso a mée acredita que nao tenha colocado o seu filho em primeiro lugar. Refere ainda ter se

sentido culpada por nao ter identificado antes as dificuldades apresentadas pelo seu filho,

“Na verdade eu me senti culpada...eu sempre me senti culpada,...
porque eu sempre pensei que a culpa € minha porque ele ta
assim,...até agora quando eu conversei, quando eu procurei
ajuda eu falei que eu me sinto muito culpada por isso, por eu ter
deixado ele, ndo ter notado isso...claro, eu notei com trés anos,
deveria ter notado antes, né, que ele tinha alguma dificuldade...”.

(FC1)

Quanto aos sentimentos depressivos, 0s quais podem atingir a familia, Franco (2015b;
2016a; 2016b) aponta ser praticamente inevitavel a familia passar em algum momento ou de
algum modo, visto que existe uma perda, a do bebé idealizado com tudo que ele representava.

Porém, isso depende muito de como esta familia elabora estes sentimentos e conflitos.

“...eu me senti muito triste...eu pensei que ‘serd que eu vou
conseguir?’...medo também...isso é uma coisa incerta, vocé ndao
conhece 0 assunto, vocé ndo sabe como...parece que tu ta num
mundo que tu ndo conhece, dai tu ndo sabe por onde comecar...,

tristeza tambem,...tu tem aquele dia de luto, né, tu chora bastante
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naquele dia, tu fica bem triste, né, depois no outro dia a vida

continua.”. (FC3)

Na literatura é possivel encontrar autores que fazem essa mesma associagdo ao
investigarem as repercussdes do nascimento de uma crianga com transtorno de
desenvolvimento na vida dos pais. Sentimentos, tais como choque, ansiedade, tristeza, culpa,
incertezas e inseguranca, negacao, estresse, maior probabilidade de dificuldade de
ajustamento psicoldgico e depressao, sao frequentemente associados ao luto pela perda da
crianca idealizada (DA SILVA; RAMOS, 2014; DANTAS et al, 2019; SANTOS et al, 2019;
ARAUJO; TRENTO; DRAGO, 2020). Muitos desses sentimentos provocam inseguranca
guanto a ndo conseguir atender as necessidades da crianca, de ndo ser uma boa mae, de que
ocorra algo de ruim com a crianga, e por vezes pode ocorrer ainda de serem superprotetoras,
por olharem a crianca com certa fragilidade.

Tais aspectos foram manifestados pelas participantes como sentimentos que
produziram angustia e que por vezes as teriam desmotivado. Neste sentido, pode-se
compreender que este processo de parentalidade exige um equilibrio emocional, o qual muitas
vezes é dificil de ser vivenciado cotidianamente, uma vez que, “tudo é instavel” (FC7).
Muitas das familias relatam vivenciar um maior desequilibrio emocional neste momento
inicial, outras conseguem se adaptar com o tempo, lancando méo de algumas estratégias,

conforme relataram algumas das participantes.

“S&@o altos e baixos. Tém dias que eu faco as coisas, to bem
animada, que eu tenho vontade, que eu vou atras... e tém dias que
eu ndo...da vontade de jogar tudo pro alto e parar com tudo e,

sabe, ficar tipo...d4 ndo sei se é uma depressdo que a gente
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chama, um baixo astral, uma vontade de desistir...dali a pouco
vem alguéem e te diz uma coisa boa... “bah, como ela ta se

desenvolvendo!”...dai aquilo te dd dnimo de novo, te motiva. E

como se fosse uma montanha russa. ”. (FC2)

Esses sentimentos manifestados pelas participantes, conforme citado anteriormente,
podem dificultar o processo de reidealizagcdo. Deste modo, cada familia tera o seu movimento
de acordo como for conseguindo lidar, cada um tem o seu tempo de buscar auxilio e de
ressignificar a parentalidade. Para alguns, esse processo é muito dificil e podem até mesmo
nunca reidealizar (FRANCO, 2015b). Nesse processo de elaboracéo é importante que 0s
principais cuidadores possam olhar para a crianca além das suas dificuldades, para que seja
possivel um envolvimento a nivel afetivo e de reconhecimento das necessidades basicas desta
crianca, para esta se desenvolver, no seu tempo, sendo estimulada e valorizada em suas
potencialidades.

A vulnerabilidade emocional dos pais neste momento se faz presente, especialmente
porque os desafios do cotidiano podem se apresentar com alguns temores e dificuldades.
Como quando estes tém o olhar sobre o seu filho com certa fragilidade, por exemplo, os pais
podem ter dificuldades em deixar os filhos com outro cuidador, com receio de que se a
crianca ndo estiver na presenca dos pais ou sob os seus cuidados, ela poderia passar por
dificuldades e eles ndo estariam la para auxiliar, um desses momentos é quando a crianga

inicia a vida escolar,

“...eu sempre incentivo ele nisso, né, que ele vai conseguir, que
ele tem potencial, que consegue. Entdo é tranquilo assim, a

escola é mais sofrido, eu acho, pra mim, que ele ndo vai ta nos
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meus olhos, né, vai passar por algumas dificuldades, que a gente
ndo ta la também, mas eu acho que o que a gente passa pra ele

em casa, eu acho que ele vai conseguir.”. (FC3)

Estudo de Londero (2019) e Londero et al (2021) traz que surgem demandas externas
e internas ao ter de lidar com o diagndstico, e que este na familia gera uma crise que exige
modificacdes e reconstrucdo dos papéis, na estrutura e no estilo de vida familiar, o que torna
esta adaptacdo mais complexa do que a de familias com filhos em desenvolvimento tipico.
Esse fato pode ser visualizado na sua pesquisa por haver mais recursos de adaptacdo nos pais
de filhos com apenas uma deficiéncia do que com duas ou mais, pois conseguem desenvolver
expectativas positivas em relacdo ao futuro do filho, possuem mais recursos internos
favoraveis a maior resiliéncia e maior apoio externo.

No que se refere as participantes da pesquisa, estas trouxeram questdes as suas
adaptacOes dirias, os desafios enfrentados, as questdes relacionadas ao diagnostico e,
sobretudo, ao fato de estarem mais preocupadas ao desenvolvimento em si da crianca, do seu
futuro e da sua independéncia. Cada uma encontra-se em um momento diferente do processo
de reidealizacdo. Em relagdo a parentalidade, por exemplo, e sobre olhar para o filho antes
mesmo do diagnostico, a FC14 traz como a parentalidade € um aprendizado: “Ah, eu pensava
que a gente nunca ta preparado pra ter uma crianca...tipo assim...é...até pra ser mée a gente
se adapta, tudo é um aprendizado, né,... ele € perfeito, independente de ter alguma coisa ou
nao, vai ser sempre 0 nosso amor” (FC14). Ainda sobre a parentalidade, a FC6 traz que é
aceitar os filhos como eles sdo: “...sabe, eu ndo penso sobre isso....que todo mundo que
conversa comigo e fala ‘ah, se fosse eu ndo aguentaria ter duas criangas assim’, mas eu nao

imagino, essas coisa assim, eu ndo me imagino sem eles...’como ndo aguentar?’...como que
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tu ndo vai cuidar dos teus filhos...eu vejo eles como uma crianga como outra qualquer, ndo

tem diferencga... so porque eles ndo caminham, so porque um usa sonda” (FC6).

A parentalidade e envolvimento com o filho tem seus momentos de dificuldades,

conforme FC8 refere, que apesar de momentos frustrantes, exaustivos, tem momentos

recompensadores nos quais aprende muito com o filho: “...Entdo, hoje eu também té

aprendendo a ver bastante o outro através do meu filho...eu acho que também eu estou me

melhorando por causa dele, e isso é muito legal” (FCS).

Tais percepcoes, a partir dos relatos das participantes, sinalizam que diante da

comunicacdo de um diagnostico e de sentimentos vivenciados, o envolvimento foi se dando

a0os poucos,

“...al a gente comeca a entender também que ndo € so isso, que
ele continua...ele é uma crianca que tem autismo...o primeiro que
tem que levar em consideracéo é que € uma crianca e depois o
diagnostico, porque se ndo tu vai esquecer que existe aquela
crianga ali..., das necessidades dele, das habilidades dele como
crianca,... a gente cria expectativas demais, na verdade, em cima
de uma crianca, a gente ndo devia fazer isso, mas a gente
consegue entender as capacidades e as habilidades e ver que no
fim quem vai escolher os sonhos dele, as expectativas, vai ser ele,
nao vai ser a gente, entao a gente consegue entender melhor hoje
que... ah, talvez ele chegue mais devagar em tal habilidade, em
tal funcéo que ele tenha que desempenhar, mas que ele vai chegar
la e a gente tem que aprender a respeitar e entender o tempo dele

e deixar que as coisas fluam.”. (FC12)
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“assim desde que ele nasceu eu tento falar...eu quero que ele seja
feliz,... a gente faz uma avaliacdo diaria, a gente agradece a ele
chegar até aqui e nao fique pondo expectativa, “tu tem que ser
assim”, ... 1SS0 € muito discutido entre nos...da essa liberdade e

oportunidade de ele conviver com saude e consegui.”. (FC15)

“Olha, eu vou te dizer...com aquele amor que a gente sente, tudo
fica pequeno, todo o estresse do dia a dia vale a pena, o jeitinho
que ele é a gente gosta, a gente aprendeu...ele nos ensinou mais
do que a gente, sabe, t4 ensinando pra ele. A gente tem que
aceitar, né, ndo adianta escabelar, fugir, porque se ele tem algum

probleminha...s6 a gente queria entender...”. (FC4)

Diante do exposto, entende-se como é fundamental estar atento as demandas e aos
sentimentos vivenciados pela familia. Para isso, os profissionais precisam estar atentos as
necessidades de apoio, de escuta ativa, de acolhimento da familia, tais condutas podem vir a
impactar na qualidade de vida familiar e de seus membros, em seus recursos emocionais. Tais

aspectos serdo abordados na préxima categoria de analise da pesquisa.

“...mudou totalmente o meu ritmo de vida? ”: Necessidades de apoio da familia

A familia, e seus membros, pode vir a sentir no seu proprio desenvolvimento um
desequilibrio a partir do conhecimento de que h4 uma alterag&o no desenvolvimento da sua
crianca, assim pode vir a apresentar aspectos relacionados as suas necessidades de apoio e na

sua qualidade de vida. Desta maneira, 0s recursos e estratégias de enfrentamento de cada
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familia em lidar com a situacdo vivida determinara o significado da experiéncia e de todas as
vivéncias dos familiares (JR; MESSA, 2007; LUIZ, 2019; LONDERO et al, 2021). Estudos,
como de Araudjo, Trento e Drago (2020), apontam que as preocupacdes e incertezas estdo
presentes e poderdo acompanhar a familia no seu futuro, com maior ou menor intensidade
dependendo da reorganizacdo emocional dos pais, de seus recursos financeiros, do apoio de
familiares, comunidade, das instituicGes e servi¢os. Assim, conforme os pais encontrem maior
ou menor apoio familiar, podem vir a enfrentar dificuldades que alterem a dinamica familiar,
provocando mudancas significativas na vida dos principais cuidadores, o que pode dificultar
uma qualidade de vida saudavel (ARAUJO; TRENTO; DRAGO, 2020).

E importante, nesse sentido, o suporte social para a familia se reorganizar e conseguir
corresponder as necessidades da crianga, bem como ter espaco para ressignificar a sua
parentalidade. A vista disto, foi possivel compreender os arranjos familiares das participantes
da pesquisa. Assim, tiveram participantes que relataram ter algum tipo de auxilio com o
cuidado rotineiro da crianga, tendo como maior apoio a familia extensa, conforme exemplo a
seguir da FC9. Ainda, a partir dos relatos das participantes, quando se perguntou sobre uma
rede de apoio, percebeu-se distin¢des entre a dindmica familiar, sua rotina e realizacéo de

tarefas e compromissos.

“Tenho bastante...a minha familia...a minha mée, nossa, ela é
tudo pra nos...é o primeiro neto dela, entdo ela é vo coruja, ela
cuida dele, a minha mée fica com ele desde os quatro meses,
porque quando eu trabalhava eu tive ele, ai ele ficava todo esse
tempo que eu tava trabalhando... e as minhas irmas também,

meus irmaos, todo mundo. Os parentes do meu marido também
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sao super, sdo pessoas bem acolhedoras, assim, sempre ali pra te

apoiar.”. (FC9)

Além disso, quando indagadas acerca da rede de apoio, a maioria das participantes
trouxeram que tem recebido apoio, mais informal da familia nuclear (pai e outros filhos), da
familia extensa (como avos e tios), de amigos, conhecidos, como as maes de outras criancas
acompanhadas na instituicdo; e formal, a partir das redes externas como as unidades de saude,
outros servicos de saude e profissionais especialistas como neuropediatras, pediatras e a
prépria instituicdo em que o estudo foi realizado.

Apesar de ser fundamental, nem todas as familias detém essa rede de suporte, a qual
auxiliara no fortalecimento da sua parentalidade (FALKENBACH; DREXSLER; WERLER,
2008; CASTRO; CAMARGOS; FIGUEIREDO, 2020). Estudos, como de Valverde e Jurdi
(2020) mostram que este suporte pode propiciar um amparo, assim como a resiliéncia,
desenvolvendo maior engajamento nos atendimentos bem como no enfrentamento das

dificuldades encontradas neste caminho.

“..gracas a Deus eu tenho o apoio de toda a familia assim, ndo
teve rejeicao de parte nenhuma, e gracas a Deus a minha familia
é uma familia grande, tem bastante crianca, todos compreendem,
todos passam pros outros filhos que tém que cuidar, tém que
amar, tém que respeitar, e isso é que nos fortalece, a nossa

familia, gracas a Deus, é a base de tudo.”. (FC11)

“eu fui no posto de salde la procurar ajuda porque eu tava no

limite assim...de tentar ajudar ele e ndo conseguir... eu sempre
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procurei ajuda...eu ia no posto, eu ndo sabia nada, ai &4 assim me
indicaram, tanto é que eu t6 aqui por causa do posto de saude...
Entéo eu ndo sabia nada, eu ndo sabia o que era fono, o0 que era
TO, eu ndo sabia 0 que era nada, psicologo principalmente...eles
sempre me indicaram tudo, sempre me ajudaram bastante, me

encaminharam (pra ca)...”. (FC1)

Contudo, outras participantes relataram néo ter todo este suporte, ficando centrado
mais na familia nuclear, como é o caso da FC5: “E mais nés (mde, pai e irmd)”’; e da FC6, a
qual traz que no inicio as pessoas procuram apoiar mais, mas depois acaba ficando sozinha
neste processo de cuidado: “...assim, sabe que no comeco todo mundo quer ajudar, ai tipo
uma amiga ia e ficava comigo |4, ai ajudava...no comeco tudo é novidade, que nem se
fala...ai depois vai passando...mas agora eles ja tdo grandes e eu me viro (sozinha).”.

Por outro lado, tiveram participantes que mencionaram que a familia apoia e auxilia
em tudo, tendo a figura do pai como grande parceiro (FC15) e outras figuras como tias e avos
(FC12), outras trazem a figura dos avos maternos (FC7) com quem podem contar e auxiliam

até mesmo no suporte financeiro.

“O meu esposo é extremamente participativo, eu brinco com ele
que ele ndo € um pai, ele € uma mée..., desde quando eu precisei,
do banho do M, da fralda, da medicagdo, das roupas, das
consultas, tudo ele sabe assim como eu, ndo € aquela coisa de so
a mée sabe, pergunta pra mée...ndo!...se chamar ele aqui, ele vai
saber tudo como que eu sei, € muito participativo, cuidadoso,

amoroso.”. (FC15)
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“A gente tem aqui duas cunhadas que é com quem eu deixo 0 A
se eu precisar ir no médico...6 a quem eu tenho a recorrer, e a
minha sogra. Essas sdo as pessoas que a gente tem de mais
proximas assim, ...entdo o apoio que eu tenho € essas trés pessoas

que eu tenho mais perto que nos ajudam mais....”. (FC12)

“...580 0s Unicos (avos maternos) ... 0s meus familiares ndo séo
daqui, entdo é sé eles dois mesmo ... € pouquissimo que ele ganha
(pensdo do pai), ndo da, por isso eu vivo assim apertadissima, e

ainda gque os meus pais me ajudam...”. (FC7)

Ademais, em relacdo aos cuidados do cotidiano com a crianga e, especialmente, da
presenca paterna, algumas participantes mencionaram que o pai ndo auxilia como gostariam,
ou ajuda quando é acionado, ndo estando sempre presente. Ao estar fora de casa por mais
tempo, em decorréncia do trabalho, o pai acaba por ser pouco participativo, centralizando
assim, na mae todos os compromissos e cuidado ao filho. Pesquisas como as de Azevedo, Cia
e Spinazola (2019) apontam que a autoestima, a saide emocional, a parceria e as estratégias
de resolucdo de problemas entre os casais influenciam na qualidade de vida e no bom
relacionamento conjugal. Havendo essa satisfacdo entre o casal percebe-se que ha influéncia
também na ampliacdo da seguranca e na adaptacao social dos filhos (AZEVEDO; CIA;

SPINAZOLA, 2019; CASTRO; CAMARGOS; FIGUEIREDO, 2020).

“Quando ele ta em casa, ele me ajuda as vezes...”. (FC6)
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“...eu peco ajuda pra alguém de casa tambeém, pro meu marido,
pra minha filha mais velha, me ajuda muito nesse sentido, quando
eu ndo té muito legal ela pega ela, faz isso, faz aquilo, da uma
passeada...e isso ajuda a manter a rotina da casa, né, a rotina

dela.”. (FC2)

Em relacdo ainda a participacdo dos pais e o exercicio da paternidade, as participantes
trazem relatos diversos. Por exemplo, de pais que demonstram maior participacao e outros
que apresentam menor envolvimento no cotidiano, sendo menos presentes na organizacao da
rotina da casa e nos cuidados com o filho. A FC12 menciona o envolvimento maior do pai a
partir do brincar: “...na verdade sobrou pro pai um pouco mais a parte da brincadeira [riso],
porque acaba que comigo, eu coloco ele pra fazer atividade, e o pai dele trabalha o dia todo,
entdo ai...eu trabalho de noite e o pai dele trabalhar de dia, e de noite o pai dele brinca com
ele bastante, eles sdo mais livres assim, e ai ficou essa divisdo, o pai é a brincadeira e a mae
a parte séria [risos]...a gente funciona bem assim.”. No entanto, outros foram descritos pelas
participantes com menor interacdo, conforme relato da FC7 que expressa sentir a necessidade
de que o pai se envolvesse mais na vida do filho, sendo mais presente e exercesse sua
parentalidade cotidianamente: “a convivéncia com o pai do R tava abalando muito..., cada vez
que eu via que ele ia nas visitas, ficava meia hora, uma hora..., ai tinha semanas que ele ndo
vinha... eu via que ndo agregava, eu queria muito mais do que aquilo, mais do que uma
pessoa vim ali e ficar olhando o teu filho... dai chegou um ponto que eu disse ‘ndo, para
la...se tu ndo sabe que tu vai vim aqui duas vez na semana, que tu vai pegar o teu filho, tu vai
jogar o teu filho pro alto, tu vai fazer ele sorrir, vai rolar com ele...se tu ndo tem essa
iniciativa e eu tenho que te conduzir, ndo tem porque tu ta aqui!’.. Ele ndo tava exercendo o

’

papel de pai...” .
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Consecutivamente, também aparecem outras situacfes, como, por exemplo, o
rompimento do laco familiar, a relacdo conflituosa e a consequente auséncia paterna,
conforme o relato novamente da FC7: “...(ele, o filho, ndo tem contato com o pai) vai fazer
trés anos...entrando pra quatro anos ja...eu me separei quando eu tava gravida... eu me
desinteressei e ndo procurei também...e dai eu ndo quis mais convivéncia nenhuma com ele,
porque ndo tava fazendo bem, nem pra ele nem pra mim..., nada contra, eu sei que a crian¢a
precisa do pali, sabe, mas ndo tava fazendo bem...ele ndo liga...ndo pergunta se o filho dele ta
bem, se passou mal, se o filho dele precisou... ”. Este relato demonstra o quanto certas maes
podem sofrer com uma relacdo conjugal mal resolvida e elaborada e o quanto pode afetar o
contexto familiar, o seu desenvolvimento enquanto pessoa, e, consequentemente, do seu filho.
O que gera uma sobrecarga em razdo do exercicio unilateral da parentalidade (CUNHA;
SANTOS; CARLOS, 2016; BORILLI, 2020; PORTES; VIEIRA, 2020).

Em contrapartida, outras participantes mencionaram gque com a descoberta do
diagndstico dos filhos, a relagdo conjugal teria mudado de forma positiva, com maior apoio
mutuo e aproximacado conjugal. Também houve relatos de que seus parceiros se fizeram mais

presente na vida da crianca e na rotina dos acompanhamentos terapéuticos.

“...ele custou também a aceitar isso, entdo no comeco ele sofreu
bastante, mas hoje ele é superincluido... e traz nas terapias

também.”. (FC8)

“...no inicio foi bem dificil pra gente, pros dois, porque tu te sente
meio perdido...Hoje a gente t& muito mais maduro, a gente ta
muito mais unido, ta muito mais fortalecido...esse inicio confunde

tudo, a gente fica bem perdida, fica bem complicado assim
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tudo...os sentimentos tu ndo sabe o que que tu faz, as vezes tua
cabeca fica colocando no outro as tuas frustracdes, mas agora...
ou a gente ta junto nessa ou fica muito mais dificil,...entdo a gente
escolheu caminhar junto, a gente vai enfrentar isso junto e deu.”.

(FC12)

O suporte familiar se faz importante, sendo essencial para o enfrentamento de
situacBes adversas na vida dos pais (REZENDE; CALAIS; CARDOSO, 2019). Por isso, a
organizacdo familiar das participantes se revelou fundamental, especialmente pela vinculacao
com a crianca, o suporte e apoio desde o nascimento, com o recebimento do diagndstico e
cuidados diarios. No caso da FC4 que € avo, ela traz que sempre deu todo suporte a mée do
seu neto: “o meu filho, que é pai dele, faleceu com 19 anos...ela é minha nora, ela é minha
ex-nora, mas eu acolhi como filha, sabe... eu cuido dele (do neto) desde quando tava na
barriguinha dela... eu td sempre auxiliando (na alimentacéo, casa, remédio, cal¢ado,
roupa)... eu participo assim 100%... querendo ou ndo, a gente tem uma guarda
compartilhada, né, e tudo o que acontece com ele, ela passa pra mim antes pra mim resolver,
sabe.”.

No entanto, tiveram participantes, a exemplo FC8, que mencionaram a dificuldade dos
membros da familia extensa entender o contexto e a situacdo vivenciada com o diagnostico da
crianga, o que fragiliza estes lagos e o suporte dado: “minha familia tem um pouco de
dificuldade... a minha mée eu converso com ela todos os dias e ela ainda néo aceita que 0 D
tem alguma coisa... eu tenho um irmao que tem um génio bem forte, ele tem pouca paciéncia

com o D, isso me deixa muito triste,...ele € uma das pessoas que diz que é falta de pau, que é

falta de ensinar...”.



97

Ainda em relacdo ao suporte e/ou a falta dele, a FC15 relata que teve todo o suporte da
familia materna, porém ndo da familia paterna: «...tive todo o suporte da minha mée, do meu
pai, das minhas irmas, do meu esposo, e a familia dele, realmente, ndo teve...mas a gente nem
cita, sabe, tem um pouco de negacao por parte da familia dele, tem um afastamento,... depois
de trés meses, ainda de nenhuma parte eles ligaram pra saber se ele tinha nascido, se ele
tinha morrido...”.

Assim, a rede de apoio parece ter relacdo direta com as interacdes familiares, como
sdo organizadas e com a sua qualidade de vida. Azevedo, Cia e Spinazola (2019) apresentam
no seu estudo que as familias de criangas com alguma alteracao no seu desenvolvimento
muitas vezes necessitam de maior apoio.

Para a Organizacdo Mundial de Saide (OMS), o termo Qualidade de Vida (QV),
implica na percepcao que o individuo tem da sua posicéo na vida, seja ela no contexto da
cultura ou no sistema de valores em que vive, bem como em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e/ou preocupagdes. Conceito amplo, o qual incorpora a salde fisica da
pessoa, o seu estado psicoldgico, nivel de independéncia, os relacionamentos interpessoais € a
insercdo social nos diversos contextos. Encontramos estudos, como o de Luiz (2019), que
busca entender a qualidade de vida do cuidador, seja pelas tarefas atribuidas, as quais
envolvem a alteracdo de rotina, na qual os pais, muitas vezes, tém dificuldade em entender e
dosar esse complexo sistema de cuidado. O que envolve questdes médicas, de satde mental,
de servigos sociais e educativos. Na area da salde, apesar das discussées e mudancas de
conduta terapéutica, ainda a crianga € o centro do tratamento e o seu cuidador, por vezes, é
desprovido do seu papel de protagonista do cuidado. Como resultado, pouco empodera-se a
familia sobre as tomadas de decisdes e funcdes parentais sobre os seus filhos, bem como a

respeito do tratamento fornecido para a crianga. Por esse motivo, torna-se importante
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identificar as necessidades das familias e suas demandas para potencializar o cuidado e a
qualidade de vida dos cuidadores (LUIZ, 2019).

Por definicdo, cuidado, segundo o Guia do Cuidador do Ministério da Saude (2008),
envolve atencdo, precaucdo, cautela, dedicagéo, carinho, encargo e responsabilidade. O
cuidado deve ir além dos cuidados fisicos, além do sofrimento fisico decorrente das
limitacGes, reconhecendo, também, os aspectos emocionais, culturais e sociais (BRASIL,
2008).

Por conseguinte, Luiz (2019) apresenta no seu estudo uma defini¢do de qualidade de
vida da familia, como se fosse uma dindmica de bem-estar coletiva e subjetivamente definida
e informada por seus membros, em que as necessidades individuais e familiares interagem.
Sendo uma visdo ecoldgica e conceito dindmico, que muda ao longo do tempo de acordo com
as necessidades, o crescimento e desenvolvimento de cada familia. Em conformidade com
este mesmo autor, no seu estudo da Teoria Unificada de Qualidade de Vida Familiar, indica
seis fatores sobre o termo qualidade de vida: 1) Fatores de unidade familiar (interaces,
caracteristicas e dindmica familiar); 2) Fatores individuais de cada membro da familia
(caracteristicas individuais, como demograficos, crencas religiosas, idade, género e etnia, tipo
e severidade da deficiéncia, nivel educacional e situacdo de emprego dos membros da familia
em idade produtiva); 3) Fatores de apoio familiar e apoio individual (rede de apoio familiar,
de amigos e inclusive dos servicos profissionais); 4) Fatores sistémicos (contexto macro,
como politicas publicas e sistemas de apoio); 5) Fatores relacionados aos inputs (pontos fortes
da familia, suas potencialidades); 6) Fatores relacionados aos resultados (fatores interagem
entre si e produzem a qualidade de vida familiar). Enfase que se da pela qualidade de vida de
cada um dos membros da familia e da familia como um todo. Sua filosofia é do

empoderamento, alcancado a participacéo ativa da familia, capacitando-a para que ela propria
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reconheca suas necessidades, identifique suas prioridades e elabore estratégias para alcancar
0s seus objetivos (LUIZ, 2019).
A qualidade de vida, a partir do que se pode perceber nas entrevistas das participantes,

depende de quanto suporte se tem. Isso é possivel, como se pode ver no relato da FC15,

“...eu tenho uma familia maravilhosa que me apoia, eu ndo vou
dizer ‘ai, eu deixei de viver a minha vida pelo meu filho,,, ’,...tudo
¢ muito equilibrado 14 em casa, e 0 meu esposo me ajuda
horrores, 0s meus pais me ajudam muito, entdo tudo é possivel, e
0 que nao é possivel a gente d& um jeito também de conseguir,...
ndo tem nada que eu diga que eu nao pude fazer por causa do M

Ou porque eu ndo tive o apoio.”. (FC15)

A partir deste trecho da fala da participante, é possivel compreender que as
necessidades de apoio da familia parecem estarem relacionadas diretamente a sua qualidade
de vida. Em contraponto a essa participante, tiveram outras que mencionaram experiéncias
diferentes, com maiores dificuldades por ndo terem tanto suporte, tendo que redirecionar seus
planos de vida e por vezes estarem sozinhas neste novo caminho. O que sugere que 0s
principais cuidadores passam por alteracdes em sua vida, tendo que fazer rendncias, como,
por exemplo, do seu trabalho, para focar nos cuidados e dificuldades apresentadas pelo filho.
Assim, muitas vezes acabam deixando de lado alguns dos seus projetos, em decorréncia do
que almeja de melhor para o desenvolvimento e futuro dos filhos (LUIZ, 2019; CASTRO;
CAMARGOS; FIGUEIREDO, 2020). No tempo livre e nas suas relac6es familiares e
conjugais, acabam também direcionando todos os seus esforgos para o filho e deixando de

lado o seu proprio cuidado (LUIZ, 2019).
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“eu saia as seis da manh& e sé voltava as dez da noite, ai eu
pagava alguém pra ficar com ele, s6 que chegou um ponto que
dai ou eu sobrevivia e mantinha ele ou eu pegava ele e
acompanhava pra ele se desenvolver melhor...ai chegou um
ponto que o meu pai disse: ‘faz uma opgdo na tua vida, ou tu
deixa ele desse jeito, que a gente ndo sabe como é que ele vai se
desenvolver, e seja como Deus quiser, ou tu para e da a atencao
que ele precisa agora’, ai eu abri mdo de tudo e ja vai fazer dois
anos e pouco que eu parei de trabalhar e t6 s6 carregando ele...,
e vamo indo vé até onde ele vai se desenvolver correndo atras de

tudo o que ele tem direito...mas néo té facil ndo. ”. (FC7)

“...hoje eu parei de trabalhar, uma coisa que eu gostava muito,
mas eu parei ciente que o D precisa de tempo, e que esse tempo
se eu tiver preocupada com o que eu tenho que fazer, vai virar

um problema e vai prejudicar o desenvolvimento dele..”. (FC13)

Pode-se compreender como toda essa rotina de cuidados com a crianga traz uma

sensacdo de sobrecarga que geralmente se concentra na figura materna (VALVERDE;

JURDI, 2020), sendo muitas vezes a mée a principal responsavel por todos os cuidados em

casa, em levar na escola, nas consultas médicas ou nos acompanhamentos terapéuticos, por

vezes ndo conseguindo dividir esta rotina de cuidados com mais ninguém. Algumas

participantes relataram essa sobrecarga, que também foi destacada no estudo realizado por
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Rezende, Calais e Cardoso (2019) no qual foi identificado que tal sobrecarga afeta a qualidade

de vida materna, uma vez que pode trazer estresse e percepcao de baixo suporte familiar.

“A gente tem uma rotina de todo dia, aquela vida diaria, levanta,
come, escova 0s dentes, penteia o cabelo, troca a fralda, faz
aqueles cuidados do dia a dia, dai faz alguma terapia. A gente
tem uma vida bem agitada, eu tenho um calendario onde eu anoto
tudo o que eu tenho que fazer durante a semana, sendo eu nao
consigo lembrar...e eu tenho que dar conta das outras demandas

também, né, ndo so ela”. (FC2)

“...depois que eu ganhei eles, eu ndo trabalhei mais fora..., foi
dificil (mudar a rotina), as vezes eu me sinto meio
sobrecarregada, porque, ndo que eu, assim, que eu reclame
alguma coisa deles, mas assim pra tudo é eu, entdo tudo é uma

correria...”. (FC6)

Neste sentido, a FC7 menciona a sensacdo de sobrecarga como aspecto rotineiro e que
tenta buscar um equilibrio emocional, no entanto expressou que tem se anulado enquanto
pessoa, tendo dificuldades de gerenciar a sua vida com o filho. Pesquisas como as de
Valverde e Jurdi (2020) apontam que a presenca de redes de apoio parece estar atrelada ao
alivio desta sensagéo de sobrecarga e a satisfacdo com a qualidade de vida familiar, desafio

este de conciliar os diferentes afazeres e a satisfacdo com o bem-estar emocional.
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“...s0 uma pessoa fica dificil... quanto mais ajuda fica melhor...
eu penso assim, porque tem dias que eu ndo consigo, ele me deixa
ao extremo, ao limite, eu ndo aguento mais, quem tem que se
equilibrar sou eu...ele mudou totalmente o meu ritmo de vida...”.

(FC7)

Durante as entrevistas, também se percebeu que cada participante aborda de diferentes

maneiras a adaptacao da rotina para com os cuidados da crianca e demandas do cotidiano.

“...hoje s@o bem mais leves...mas a gente tem dias bem dificeis, a
gente tem dias médios e a maioria dos dias sdo bons. Hoje a gente
consegue ter um fluxo normal... entdo tu ndo precisa ficar o
tempo inteiro preocupado... tu consegue ter um tempo pra ti,
consegue tomar um banho em paz, tu consegue lavar uma louga,

tu consegue fazer tuas coisas também.”. (FC12)

“...a adaptacéo a gente vai inventando, o que der a gente inventa,
pra ndo sair da minha rotina e ndo sair da rotina dele também,
... foi s0 na descoberta...eu ndo ia dar aula particular, e eu t6
dando, eu fiz faculdade com dois filhos, trabalhei 10 anos com
dois filhos, e agora sé porque o D veio com Down eu vou parar
também?...mas eu preciso ter tempo pro D, tenho que ter, isso é

importante.”. (FC13)
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Nesse sentido, Dantas et al (2019) apontam sobre a tendéncia de estudos que abordem
0 impacto psicossocial em pais de criancas com deficiéncia, demostrando resultados
semelhantes aos da presente pesquisa, indicando que ha familias que desenvolvem uma
tendéncia a se isolar, em especial a mae, sendo que esse isolamento reduz progressivamente a
rede de apoio e 0s recursos por ela potencializadas. E ainda, reduzir os papéis sociais do
cuidador principal que se concentram quase que exclusivamente no seu filho (DANTAS et al,
2019). Podemos evidenciar esse aspecto no relato da participante FC7, a qual trouxe questfes
em relacdo ao afastamento do convivio social, sugerindo que este teria interferido no seu
desenvolvimento enquanto pessoa, bem como no projeto de vida, uma vez que ndo tem

conseguido planejar coisas com o filho,

“..mas tu sente falta daquela rotina, eu sinto falta dos meus
amigos, que eles iam 14 em casa, eles tomavam chimarrao
comigo, a gente fazia um almogo juntos,... vai fazer cinco anos
que eu ndo consigo fazer isso... a gente conversa no telefone, a
gente se manda foto e coisa, mas ndo tem um convivio, eu sinto
falta disso, de sair e pegar ele e tomar um sorvete tranquilo numa
praca... eu td perdendo todo o convivio que eu tinha, eu sempre
fui uma pessoa bem exposta,.. eu ndo tenho mais vida social,
desde que ele nasceu eu néo tive mais, eu me embolei numa bola
com ele e ficou sO eu e ele, acabou 0 mundo, acabou la fora... ndo
sei mais de nada, so sei do mundo do R, aquela rotina ... eu néo

to conseguindo me desenvolver...”. (FC7)
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Diante da realidade de cada familiar, percebe-se que o cuidador pode sentir 0 seu
cotidiano de modo exaustivo, seja pela dedicacdo exclusiva aos filhos ou pela subestima de
sua vida pessoal. Ha, também, uma tendéncia da sociedade de exigir do familiar que se
dedique aos problemas do filho. Assim, o cuidador é envolvido pela rotina do cuidado, ndo
valorizando como gostaria suas proprias demandas e sua qualidade de vida (LU1Z, 2019;
CASTRO; CAMARGOS; FIGUEIREDO, 2020; BORILLI, 2020). Exemplo disso, quando a
FC7 menciona anteriormente que ndo esta conseguindo se desenvolver e que: “Como pessoa,
como mae, pra ajudar ele eu ndo td6 conseguindo,...eu t6 tdo perdida ali no mundo dele...eu sé
to fazendo o que ele ta me permitindo, mas eu ndo me sinto mais a vontade de arriscar com
ele... medo de chegar num lugar e ele ter toda uma crise de novo..., do olhar de condenacéo,
de incomodar.”.

Sendo assim, compreender as necessidades de apoio de uma familia que tem entre seus
membros uma crianga com desenvolvimento atipico, de acordo com Santos (2019) e Valverde
e Jurdi (2020), torna-se imperativo para 0s servi¢os que buscam prestar uma assisténcia
holistica e eficaz. Neste sentido, 0s autores apontam ainda que é preciso levantar informacdes
sobre as necessidades do grupo familiar e direcionar planos individualizados de apoio que
objetivam a promocéo da qualidade de vida. Considerar as potencialidades da familia, sua
autoconfianga, seu empoderamento e o suporte recebido (suas redes de apoio, seja familiares,
pela comunidade, servigos) estdo diretamente relacionados a satisfacdo das necessidades e a
qualidade de vida familiar (SANTOS, 2019; VALVERDE; JURDI, 2020). A qualidade de
vida sera sentida mediante em que as necessidades da familia forem sendo atendidas e com a
rede de apoio oferecendo um suporte. E cada familia tera diferentes realidades,

consequentemente, diferentes necessidades,
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“...eu sempre digo assim que todos tentam se colocar no nosso
lugar e que haja o dialogo, que nos oucam, nem que seja, as
vezes, pra dizer um nédo ou apresentar algo porque do néo,... tudo
0 que eu quero é que as pessoas me escutem e vejam as

dificuldades que a gente tem, pra tentar ajudar...”. (FC11)

“Eu sempre acredito e apoio que ele va conseguir,.. sempre acho
que é um desafio, mas ndo fico triste assim, eu tento ajudar ele,
eu acho que é sempre um desafio apds o outro e tu tem que ter
persisténcia e conseguir... ndo € muito frustrante pra mim.”.

(FC3)

“Eu achei que ia ser um pouco pior, sabe, pela idade da mée, pelo
tempo dela sem ter contato com crianca, mas é bem tranquilo
mesmo...ndo era uma crianca esperada, dai quando veio, veio
aquela alegria assim, mas a0 mesmo tempo preocupacao,.. eu

digo que eu ndo sei como seria a minha vida sem ela..”. (FC5)

Esses aspectos parecem estar relacionados com outras questdes, como observado nas
entrevistas, as participantes mencionaram também outros caminhos para Ihes auxiliar no
sentido de compreender melhor o diagndéstico ou as dificuldades da crianca, tanto no que se
refere aos cuidados, como ao desenvolvimento infantil e a parentalidade. Entre as estratégias
referiram pesquisas na internet, buscas de videos, grupos em redes sociais, terapias
integrativas e complementares (Reiki), alternativas que visavam uma melhor qualidade de

vida no ambito familiar e em especial para a crianca.
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“A partir do momento que eu descobri, eu comecei a ler muito, li
muita coisa na internet, comprei livros, conversei com pessoas
que poderiam me ajudar, outras maes, entrei em grupos no
facebook, no instagram, pra conversar sobre a Sindrome pra
entender como funcionava, como que eu podia fazer pra ajudar
ela, como mée, como pessoa, como é que eu poderia agir...a
minha familia, organizar minha casa, organizar minha vida para
atender as necessidades dela, entdo eu li bastante assim...o
pediatra me ajudou muito também nesse ponto. E quando
comecaram as terapias, foi mais ainda né, foi cada vez

aprofundando mais no assunto.”. (FC2)

“...eu vou fazer a iniciagdo em Reiki, até pra aprender a ‘reikiar’
o D, que eu acho que é bom a gente usar todos esses argumentos
que tudo a gente pode, buscar tudo isso..., e foi uma coisa que me
ajudou muito e agora eu vou fazer pra aprender a fazer nele...”.

(FC8)

Se faz, assim, imprescindivel auxiliar as familias, para que possam estar satisfeitas

com a sua qualidade de vida e, subsequentemente, a sua relacdo com a crianca, resultando em

um melhor desenvolvimento. Além disso, é necessario auxiliar os pais para que eles consigam

desempenhar a sua parentalidade e fortalecé-los. Este olhar para o contexto familiar no

desenvolvimento infantil vem sendo estudado progressivamente, tomando como o

protagonismo o cuidado em saude e a qualidade de vida familiar, o que é um dos principais
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objetivos da intervencédo precoce centrada na familia (FRANCO, 2015a; 2015b;
VALVERDE; JURDI, 2020). Abordagem que vem se destacando no cenario atual quanto ao
trabalho focado nas interacdes entre as criancas e suas familias, pela satisfacdo familiar, bem-
estar e corresponsabilizacdo dos envolvidos. Contudo, ainda sdo poucos 0s estudos brasileiros
e sua maior relevancia tem ainda se mostrado em pesquisas internacionais (VALVERDE;
JURDI, 2020).

Conforme literatura, autores como Luiz (2019) e Klinger et al (2020), assinalam que
as areas onde ha maior grau de necessidades das familias, que denotam ser importantes a
salde emocional materna e familiar, sdo associadas com redes de apoio familiar, profissional
e social, acesso a informacao, questbes econdmicas, além de acessar diferentes tipos de
servicos e coordena-los. A literatura aponta ainda que existem alguns determinantes que
influenciam as necessidades das familias, elas dependerdo de multiplos fatores, como as
variaveis familiares, 0s recursos pessoais dos pais, as caracteristicas de seus filhos, bem como
0 contexto sociocultural ao qual as familias pertencem (LUIZ, 2019; FRANCO, 2016a;
2016b).

Conhecer todas estas variaveis e identifica-las por meio de relatos das familias é de
extrema importancia para que 0s servigos e profissionais possam proporcionar o devido
suporte as suas necessidades, construir uma melhor compreensao das caracteristicas de cada
familia, seus diferentes perfis, promovendo, desta forma, intervencdes especificas e
individualizadas, com o objetivo de favorecer a melhora efetiva em sua qualidade de vida.
Luiz (2019) indica no seu estudo que ao diminuir as necessidades das familias e melhorar a
satisfacdo com a sua qualidade de vida, € possivel conseguir mudancgas positivas. Destarte,
fica evidente a relacdo direta entre as necessidades de suporte e qualidade de vida da familia,
uma vez que as necessidades influenciam no bem-estar familiar (LUIZ, 2019; BORILLI,

2020). Assim, compreende-se que as necessidades de apoio e a qualidade de vida precisam ser
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consideradas a partir da satisfacdo com os aspectos de vida importantes para cada familiar,
mesmo em periodos cheios de incerteza, como 0 momento de confirmacdo de um diagnéstico

ou até mesmo de identificar alguma alteracdo no desenvolvimento do filho.

Considerac0es finais

O nascimento do bebé com desenvolvimento atipico traz impactos emocionais
significativo para a familia e a adaptacéo a essa circunstancia perpassa um longo processo
complexo e multifacetado, que depende da adaptacdo parental (questdes cognitivas e de suas
personalidades), da crianca e sua dificuldade (diagnostico ou atraso de desenvolvimento),
ambos elencados a um contexto (que requer um suporte e vida social). Os achados da
pesquisa apontam que o impacto do diagndstico pode estar relacionado com os aspectos
emocionais, e que o conhecimento do diagnostico, ou a alteracdo no desenvolvimento infantil
pode, de alguma maneira, tragcar novos caminhos na vida das familias, colocando em desafios
aos seus contextos de vida. E o que fazer em seguida?

A partir dos relatos das participantes da pesquisa e achados da literatura, a
parentalidade exige uma disponibilidade, uma interagcdo, um envolvimento e uma sincronia
com a crianca. Essa relacdo deve estar permeada pelo lago afetivo. Um filho ocupa um lugar
particular no processo de desenvolvimento da pessoa que serd mée e pai. Assim, espera-se
que os pais estejam disponiveis, mesmo ap6s o conhecimento de um diagnostico.

Nas entrevistas, as participantes relatam diferentes momentos da informacéo e do
conhecimento, seja ela de suspeita, de hipotese ou de diagnostico, no momento do parto ou
quando estavam em consultas de rotina ou na escola. A partir disso, foram em busca de
atendimentos médicos para confirmacéo e/ou inicio de tratamento. Cada relato trouxe

diferentes experiéncias, perspectivas sobre 0 modo como receberam a noticia de que algo
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estava acontecendo no desenvolvimento do seu filho e as mudangas na dindmica familiar. As
participantes relataram significativas mobilizacdes, como de intensos sentimentos, angustias,
incertezas com o futuro, realizac6es, desafios, descobrimentos e aprendizagem na sua
parentalidade. Além disso, trouxeram que essa trajetoria fara parte das suas historias de vida,
0 que apontam como maior preocupacao. Tais questdes também foram apontadas na
literatura, destacando que os pais ao saberem de alguma alteracéo do desenvolvimento do
filho, podem vivenciar preocupacdes durante toda a vida, do nascimento do bebé até a
velhice.

Ainda, que o momento de conhecimento de um diagndéstico ou de sua hipdtese, pode
gerar uma crise na trajetoria dos pais em relacéo a sua crianca e esses possivelmente passarao
pela elaboracédo deste sofrimento emocional, outros poderdo ficar presos neste processo, tendo
dificuldades de reidealizar o filho. Esse processo engloba diversos fatores, que nem sempre
sdo esperados e elaborados, e precisa-se retomar o desenvolvimento, buscando recursos
emocionais e movimentos, de forma dindmica e ativa, visando a transformacéao para sua nova
realidade, e, assim, uma nova vinculagéo a crianca real. Assim, ressignificar a parentalidade e
pensar sobre isso € importante para que as familias consigam satisfazer as exigéncias de
cuidado. E imprescindivel ainda para possibilitar que os pais possam se apaixonar e projetar
0s desejos, necessidades, esperanca de futuro em relagéo ao filho.

As entrevistas revelaram que ter um filho que apresente um atraso no seu
desenvolvimento, ou com um diagnostico confirmado, pode repercutir na qualidade de vida
da familia. Além disso, em relacéo a rede de apoio, participantes relataram que a familia tem
sido um apoio importante, sendo o pai identificado como aquele que “pega junto”, acompanha
e exerce a sua parentalidade. Porém, outras trouxeram essa relacdo com o pai do seu filho
mais distante, relatando sentir que os pais ndo séo participativos ou nao tem convivéncia,

tanto quanto as maes gostariam. Outro aspecto apontado é que geralmente a familia materna
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acaba dando maior suporte a familia nuclear da crianca, sendo que a mée é quem exerce a
maior parte dos cuidados e busca auxilio para ajudar o seu filho no seu desenvolvimento.

Diante disso, participantes recordam de momentos que se sentem apoiadas pela familia
nuclear e extensa, mas também relatam a dificuldade de membros da familia entender e apoia-
las. As necessidades de apoio podem ser entendidas e supridas em relagéo as orientagdes,
informacdes, rede de apoio familiar e institucional. Na pesquisa, as participantes referem o
que fizeram para compreender melhor o diagndstico ou dificuldades de sua crianca, como por
exemplo fazer pesquisas e trocar experiéncias com outras maes e familias, buscando muito as
redes sociais.

A presente pesquisa também permitiu que as familias falassem de suas vivéncias e de
sua experiéncia de parentalidade. O que possibilitou olhar com atencdo para as necessidades
de apoio e a qualidade de vida da familia. Assim, um novo caminho deixa-se tracado, para
gue novos estudos sejam realizados nessa perspectiva da qualidade de vida familiar, visando
atender as necessidades de apoio, 0s projetos de vida e seu contexto como ndcleo familiar. As
intervencdes envolvendo a familia se tornam uma prioridade, contudo, a sua implementacéo é
um dos maiores desafios para as organizagdes, servicos e para o sistema mais amplo de que
fazem parte. Para que 0s servigos possam entender e atender as necessidades das familias de
forma mais completa, a partir da abordagem centrada na familia, faz-se necessario identificar

tais necessidades e suas demandas.
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42 ARTIGO 2 - A PERCEPCAO DAS FAMILIAS A RESPEITO DOS
ACOMPANHAMENTOS TERAPEUTICOS EM UM CENTRO ESPECIALIZADO DE
REABILITACAQ?

THE PERCEPTION OF FAMILIES REGARDING THERAPEUTIC ACCOMPANIMENTS
IN A SPECIALIZED REHABILITATION CENTER

Resumo: Este artigo tem o propdsito de conhecer a percepcdo das familias sobre a sua
participacdo no processo de reabilitacdo das suas criancas. Trata-se de um estudo qualitativo,
no qual foram realizadas 15 entrevistas com familiares de criangas acompanhadas em um centro
especializado de reabilitacdo, com idade entre zero e seis anos. Nos resultados e discusséo deste
artigo foram analisadas trés categorias, as quais emergiram durante o procedimento de analise:
a primeira aborda a relacdo entre a familia e instituicdo, com o olhar para a participacdo da
familia no acompanhamento terapéutico; a segunda esta relacionada ao olhar para a familia,
orientacdes e suporte institucional recebido; e, por Gltimo, a terceira aborda a relevancia do
acompanhamento terapéutico para a familia. Pode-se concluir que se faz imprescindivel estar
atento as demandas e percepcdes que as familias tém sobre 0 acompanhamento de suas criangas,
bem como a inclusdo da propria familia nos atendimentos. Assim, considera-se necessario e
desafiador que os profissionais realizem as suas intervenc6es com o foco para a familia, as suas
relacdes, seu desenvolvimento e a estruturacdo dos seus membros. Espera-se que a familia seja
sempre acolhida e possa receber orientacdes e escuta por parte dos profissionais e das
instituicdes. A vinculagdo com um servico de salde e profissionais que os auxiliem nesta
caminhada se tornam importantes aliados.

Palavras-chave: Centros de Reabilitacdo. Intervencdo Precoce. Relagbes Familiares.

Abstract: This article aims to understand the perception of families about their participation in
the rehabilitation process of their children. This is a qualitative study, in which 15 interviews
were carried out with family members of children monitored at a specialized rehabilitation
center, aged between zero and six years. In the results and discussion of this article, three
categories were analyzed, which emerged during the analysis procedure: the first addresses the
relationship between the family and the institution, with a view to the participation of the family
in the therapeutic follow-up; the second is related to looking at the family, guidance and
institutional support received; and, finally, the third addresses the relevance of therapeutic
follow-up for the family. It can be concluded that it is essential to be aware of the demands and
perceptions that families have about the monitoring of their children, as well as the inclusion of
the family itself in the care. Thus, it is considered necessary and challenging for professionals
to carry out their interventions with a focus on the family, its relationships, its development and
the structuring of its members. It is expected that the family is always welcomed and can receive
guidance and listening from professionals and institutions. The link with a health service and
professionals who help them on this journey become important allies.

Keywords: Rehabilitation Centers. Early Intervention. Family Relationships.

2 O artigo aqui apresentado esta formatado conforme as normas exigidas pela revista na qual ele sera submetido.
Disponivel em: < Submissdes | Contextos Clinicos (unisinos.br) >.
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Introducéo

Compreender como é para a familia vivenciar o processo de desenvolvimento do filho
e a suspeita de que algo estd acontecendo fora do esperado, de que este apresenta alguma
alteracdo ou atraso no seu desenvolvimento, é fundamental para um melhor conhecimento
acerca do cuidado na primeira infancia. A abordagem centrada na familia, sera o eixo condutor
de nossa proposta. Esta abordagem, de acordo com Marinho e Martins (2021) acaba sendo a
mais utilizada em intervenc¢des reabilitativas, entretanto, poucos sdo os estudos que dedicam a
investigacdo do tema, sobre o olhar ao familiar. Existe nesse sentido uma lacuna que pode
apontar reflexdes quanto ao fato de estarem efetivamente sendo realizadas intervencdes dentro
desta perspectiva.

O processo de reidealizacdo e o0 engajamento dos pais é de extrema relevancia, por isso,
ressalta-se a importancia de discutir a tematica do envolvimento da familia no processo de
reabilitacdo dos seus filhos. Entende-se a complexidade de trabalhar na perspectiva da
intervencdo centrada na familia, a qual exige do profissional uma mudanca em relacdo as suas
praticas mais tradicionais. A terapéutica direcionada a Intervencdo Precoce e Intervencao
Centrada na Familia permite abrir novos desafios interdisciplinares e reconhecer o processo de
desenvolvimento dos préprios pais, e ndo apenas da crianca (Jr. & Messa, 2007; Franco, Melo,
& Apoldnio, 2012; Franco, 2016a).

Deste modo, é importante pensar na familia anterior a propria intervencdo, para
conhecer e compreender como se da a dinamica e que perspectivas de vida sdo pensadas para a
crianga e para o seu proprio desenvolvimento no contexto familiar. I1sso direcionard também a
realizacdo da intervencdo, levando em consideragédo aquilo que a crianca apresenta e seu
contexto familiar. SAo muitos os desafios que se colocam nesse contexto, assim é importante

que o profissional possa desenvolver um olhar ampliado para efetivamente realizar uma
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intervencdo terapéutica que esteja alinhada a uma intervencdo centrada na familia (Borges,
Arpini, & Londero, 2020; Borges & Soares, 2020).

Assim, no que se refere a préatica da Intervencao Centrada na Familia (ICF), conforme
Dunst e Espe-Sherwindt (2016), Franco (2016a) e Gronita et al. (2016), essa esta inteiramente
relacionada a intervencao precoce na primeira infancia, se caracterizando basicamente pelo
empoderamento e capacitacdo da familia, com objetivo de reforcar a confianca e competéncias
parentais, bem como da valorizacdo do contexto familiar, a partir da troca colaborativa entre 0s
profissionais e a familia. A intervencdo dos profissionais deve estar direcionada para além do
desenvolvimento da crianca, ou seja, deve envolver a familia com o proposito de ofertar
oportunidades e novas experiéncias que fortalecam as suas capacidades e que promovam
também o desenvolvimento de novas competéncias parentais para com o cuidado da sua
crianca. O objetivo, segundo 0s mesmos autores, € centrar o cuidado para a qualidade do
desenvolvimento da familia e da propria crianca. O que diferencia esta pratica interventiva de
outras existentes, € que a ICF propde uma abordagem relacional e participativa, na qual o
profissional atua a partir de atitudes mais empaticas, de escuta ativa, proporcionando que a
familia se envolva ativamente nas escolhas e tomada de decisdes a respeito da sua crianga
(Dunst & Espe-Sherwindt, 2016; Franco, 2016a; Gronita et al., 2016).

Diante do que se tem apontado na literatura cientifica e nas praticas no ambito do
desenvolvimento infantil, da intervencédo precoce e dos servicos de saude, a discussdo e 0s
desafios discorrem sobre as praticas que abordem a participacéo e o envolvimento efetivo da
familia quando sua crianca esta recebendo alguma intervencéo terapéutica. Sendo que o cuidado
humanizado e integrado deve ser realizado de modo interdisciplinar nos servigos de saude, 0s
quais devem captar os sentimentos vivenciados pela familia, a partir do seu processo de

adaptacéo ao filho (Londero et al., 2021).
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A intervencdo centrada na familia é uma abordagem que promove a participacdo e o
envolvimento dos pais na intervencao terapéutica. O que parece trazer resultados mais evidentes
e positivos (Franco, 2016). Essa intervencdo integrada, segundo Londero et al. (2021), se revela
indispensavel para que a familia consiga criar uma possibilidade adaptativa e uma percepc¢éo
positiva acerca da sua crianca.

Considerando o exposto, as pesquisas atuais de acordo com Marini (2017) tém abordado
a importancia do modelo sistémico, ecoldgico e centrado na familia para producao de melhores
resultados em estratégias relacionadas a primeira infancia. Tendo em vista estes pressupostos,
a intervencdo durante a primeira infancia é importante para promover o melhor
desenvolvimento e o bem-estar da crianca, uma vez que trabalha a interacdo, comunicacao e
comportamento, podendo ser perceptivel desde os primeiros meses de vida. Cabe entdo destacar
que o desenvolvimento infantil depende do contexto familiar onde a crianca esta inserida, bem
como dos estimulos que sdo direcionados a ela.

Ainda, cabe ressaltar a importancia da qualidade das interacBes familiares, das
experiéncias proporcionadas pela familia, bem como aspectos relacionados com os cuidados
basicos de saude, assisténcia, seguranca, seguranca alimentar, lazer, autonomia, educacao.
Pesquisas, como de Marini (2017) e de Londero et al. (2021), ressaltam a importancia do
envolvimento da familia para um desenvolvimento integral e saudavel da crianca, bem como
destacam que os profissionais devem prezar por uma pratica centrada na familia, o que facilita
e estimula a intervencdo precoce, como importante ferramenta para o cuidado e
acompanhamento integral da crianca. Uma vez que se compreende que no processo de
reabilitacdo da crianga é importante que sejam considerados também os cuidados com a saude
mental dos pais, bem como as suas estratégias de enfrentamento. N&o olhar para a familia pode
afetar diretamente os problemas de salde da crianca, a funcéo familiar, bem como o bem-estar

familiar (Marini, 2017; Londero et al., 2021).
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Portanto, os profissionais precisam compreender 0s pais como parceiros ativos ao
realizar atendimentos com as criancas. Os pais conhecem os seus filhos, suas demandas, e 0s
profissionais, independentemente de suas especialidades, necessitam estar atentos e acolher
esse conhecimento para auxiliar no processo terapéutico (Jr. & Messa, 2007). De acordo com
Thurston et al. (2011), essa pratica poderia ainda diminuir os custos diretos e indiretos dos
servicos de salde. Autores como Jordan e Linden (2013) sugerem ainda que se faz importante
gue os pais e toda a familia sejam acompanhados pelos servigos de saude, sendo incluidos nas
intervencdes. Assim, com foco na abordagem centrada na familia, o objetivo deste artigo foi
conhecer a percepcdo das familias sobre os atendimentos e sua participacdo no processo de

reabilitacdo das suas criancas.

Método
Delineamento

A fim de atender aos objetivos propostos nesse estudo, realizou-se uma pesquisa
qualitativa, a qual pretendeu identificar e refletir sobre aspectos vivenciais, 0s quais ndo podem
ser quantificados. Assim, buscou-se aprofundar a compreensdo sobre a tematica proposta, a
partir de um encontro de subjetividades, entre a pesquisadora e os participantes, no qual a
primeira deve ser considerada como parte ativa da pesquisa por exercer sua criatividade dentro
do proprio processo de escrita (Goldenberg, 2004; Minayo, 2014). Como perspectiva
epistemoldgica, foi utilizado o construtivismo social, a qual busca o entendimento e o0s
significados multiplos do participante, na perspectiva de entender o0 mundo onde vive ou

trabalha (Creswell, 2010).

Contexto de Pesquisa e Participantes
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O cenério desta pesquisa se deu na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) em um municipio de médio porte no interior do Rio Grande do Sul, no qual se encontra
0 Centro Especializado de Reabilitacdo Fisica e Intelectual (CER II). Este é considerado um
servicgo de referéncia para as pessoas com deficiéncia ou que apresentam algum transtorno ou
risco de desenvolver uma alteracdo do desenvolvimento, dentro da Rede de Atencdo a Saude
da Pessoa com Deficiéncia no Sistema Unico de Satde. Este servico de satde especializado
atende todas as idades, desde bebés até idosos, com diferentes situacGes de salde e
acompanhados por equipe técnica multiprofissional. Para este estudo, foram entrevistados 15
familiares cuidadores de criancas de idade entre zero e seis anos que estavam vinculados aos
acompanhamentos multiprofissionais. A fim de resguardar a identidade dos participantes,
optou-se por utilizar as letras “FC”, correspondendo a cada familiar cuidador, seguida de um

numero, correspondendo a sequéncia dos entrevistados, conforme quadro abaixo:



Quadro 4 - Informac0es gerais sobre 0s participantes

RELACAO
~ ATENDIMENTOS QUE A TEMPO DE .
CFSI“I;IJAL[IJ?)TQ FAC‘I\OIII::IQR SEXO | IDADE COF'\:“:?LS"IEQO Ig:i;g:((ss)) CRIANCA RECEBE NA | ACOMPANHAMENTO Dllz?[l;l ?OS;I'lCO
INSTITUIGAO* NA INSTITUIGAO i
CRIANCA ¢ ¢
pPsico
FC1 mde F 27 Filho e esposo 6anos +/- 1lano . F84_ .
FONO (sob investigagdo)
T o
FC2 made F 41 u , lano e 10 meses FISIO lano e dois meses Q90.0
Mée (avo
FONO
materna)
PsICO
FC3 mie F 41 Esposo e filho 6anos FONO +/- 2anos F84.0
TO
, Esposo + filha+ F80
A FONO
FC4 ve F 37 neto (nos finais 3anos e bmeses 2meses F84.0
paterna NEURO . I
de semana) (sob investigagdo)
FCs irma F 21 Mae+lpa({rasto 3anos FONO Fisio lano 680
+irma FISIO Fono 3meses
FISIO
Filhos (3 . G80
FC6 mde F 30 ilhos (3) e Sanos (gémeos) FONO Sanos
esposo G91
TO
FONO lae 6bmeses
FC7 mie F 37 Filho 6anos PsICO 2meses F84.0
T0 2meses
PsICO
FC8 mie F 42 Esposo e filho 5anos e 1lmeses FONO +/- 4anos F84.0
TO
FONO
FC9 mae F 25 Esposo e filho 2anos e 1lmeses Psico 2 meses . F84'q "
Aguardando ser (sob investigag3o)
chamado TO
« ) FISIO
FC10 mae F 56 Esposo e filho 5anos e 11meses 10 +/- 5anos G80
FONO
FC11 mae F 36 Esposo e filho 4anos T0 +/- lano F84.0
PSICO
PsICO
FC12 mée F 25 Esposo e filho Sanos F?CN)O +/-2anos F84.0
NEURO
TO
E filh FONO
FC13 mie F 42 SPC’SC(’; 193 1 1ano e 10meses NEURO +/- 1ano Q90.0
FISIO
(teve alta 2meses)
F84.0
« ) TO . -
FC14 mée F 26 Esposo e filho 2anos e 8meses FONO +/- 2meses (sob investigagdo)
F80
TO
E filh .
FC15 mae F 30 SPOSTS thos 2anos e S5meses FISIO +/- 2anos Q(;);]-Z
NEURO

*Atendimento aqui serd utilizado, como entendendo todo o processo de acompanhamento que a crianga e sua familia tém na instituicdo;

** CID-10 sera utilizado para informar o diagndstico atual da crianca, levando em consideragdo o diagnéstico fechado ou sob investigacdo (hipétese, suspeita).

Fonte: Elaborado pela autora.

Instrumentos e procedimentos
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Considerando o carater qualitativo do estudo, para a producdo do material de pesquisa

recorreu-se ao instrumento de entrevista semiestruturada de forma individual. Gaskell (2002) e

Minayo (2014) consideram a entrevista como uma interacdo social, um esforgo cooperativo,
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em que as palavras sdo essenciais. Esse método permite narrativas de maior profundidade do
tema em estudo, com uma intensidade e niveis de compreensdo da vida dos participantes que
ndo é possivel em uma entrevista quantitativa (Gaskell, 2002; Goldenberg, 2004). Além disso,
esse tipo de técnica procura assumir um modo conversacional, no sentido de: “encorajar 0s
participantes a dispor de tempo e oportunidade para reconstruir suas proprias experiéncias e
realidade em suas proprias palavras” (Yin, 2016, p. 51).

Ressalta-se, que o estudo atendeu aos pressupostos éticos das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras envolvendo Seres Humanos, conforme a Resolucdo n° 510/2016 do
Conselho Nacional de Saude, obtendo parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade em que foi realizada, sob o CAAE 30781120.4.0000.5346. Foi assinado pela
equipe de pesquisa o Termo de Confidencialidade, no qual consta que os dados serdo utilizados
Unica e exclusivamente para fins de estudo e somente serdo divulgados de forma andnima, sem
identificar os participantes. Também teve a aceitacdo da instituicdo na qual a pesquisa se
desenvolveu, mediante a assinatura do Termo de Autorizagéo Institucional.

Para participar do estudo foram convidados familiares de criancas de 0 a 06 anos as
quais estivessem em acompanhamento na instituicdo, sendo informados dos objetivos do
estudo, e de que sua participacgdo seria voluntaria e de que poderia ser interrompida a qualquer
momento. Assim, antes da realizacdo das entrevistas, foi efetuada a leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o qual foi assinado por cada participante e pela
pesquisadora, em duas vias. Em seguida, foram realizadas as entrevistas que tiveram duracao
média de uma hora. As entrevistas foram gravas em audio e, posteriormente, transcritas na

integra.

Analise do material
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A analise qualitativa do material coletado foi efetuada a partir da proposta de Minayo
(2014), a qual consiste em elencar categorias de discussdo a partir de nacleos de significacao,
compreendidos como temas. Este percurso, analitico e sistematico, permitiu: “a objetivagdo de
um tipo de conhecimento que tem como matéria prima opiniGes, crencas, valores,
representacdes, relacbes e acbes humanas e sociais sob a perspectiva dos atores em
intersubjetividade” (Minayo, 2012, p. 626).

Em um primeiro momento, foi realizada a leitura atenta e detalhada de cada entrevista
individualmente, e, em seguida, procedeu-se a analise no seu conjunto. Momento no qual foi
possivel identificar alguns temas que emergiram com maior carga discursiva, frequéncia e
relevancia para os participantes. Nos resultados e discussdo deste artigo serdo analisadas trés
categorias: “A familia e a instituicdo: o protagonismo da familia no acompanhamento
terapéutico”; ““Me sinto em casa’: 0 olhar para a familia, orientagdes e suporte institucional”;
e “A relevancia do acompanhamento terapéutico para a familia e o que esperam das

intervengoes”.

Resultados e Discussoes

1. A familia e a instituicdo: o protagonismo da familia no acompanhamento terapéutico

Para alcancar um investimento e envolvimento adequado no processo de reabilitacdo da
crianca, 0s pais precisam estar dispostos e desejar essa criangca como ela se apresenta no real.
Os profissionais tém papel fundamental para guia-los nesta direcdo. 1sso porque, auxiliar uma
mé&e ou um pai, ou quem exerce tais funcdes, no seu processo de adaptacéo e desenvolvimento
do seu filho exige, da parte dos profissionais, uma compreensdo dos processos internos e
emocionais envolvidos no desejo de ser pai/mée, tanto quanto das condi¢des sociais e de vida

cotidiana dessas familias. As criancas que apresentam desenvolvimento atipico demandam uma
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mudanca a nivel de significado e de representacdo por parte dos pais. Assim, é desejavel certas
condutas parentais no cotidiano para o desenvolvimento de cada bebé/crianca, a saber:
sincronia, simetria, contingéncia, encadeamento/adesdo, jogos/brincadeiras, autonomia e
flexibilidade (Franco, 2016).

As condutas parentais frente ao desenvolvimento e engajamento da familia, no que se
refere ao acompanhamento em reabilitacdo da crianca, podem ser ilustradas conforme relato de

uma das participantes desta pesquisa:

“O envolvimento mesmo e essa troca afetiva entre a crianca e o profissional e
a familia, enfim... é possivel, sabe, isso € uma coisa que é possivel... porque
afinal, aqui cada crianga tem o seu horario marcado, é muito organizado,
muito bem organizado essa parte, entdo eu acho que é possivel tu acolher a
crianca, a familia, ter essa conversa, ter essa abertura, que eu, que pelo menos
da minha parte eu sei que tenho.”. (FC15)

A fala da participante evidencia a importancia dessa proximidade da familia, para
entender o quanto estdo investindo e 0 quanto conseguem estar engajados no processo de
reabilitacdo do filho. O quanto conseguem se envolver no acompanhamento terapéutico, o qual
deve estar direcionado a crianga e a familia. A literatura aponta que os bons resultados dos
programas de intervencdo precoce tém relagdo direta com a forma de envolvimento das familias
(Dunst et al., 2002; Bamm & Rosenbaum, 2008; Espe-Sherwindt, 2008; Franco, 2016). J& que
a familia é o primeiro ambiente de socializacdo de uma crianca e o contexto primario de seu
cuidado, o que corrobora com maior suporte e promocao de seu potencial de desenvolvimento
(Mapelli et al., 2018).

Algumas participantes da pesquisa mencionaram que o envolvimento condiz com o
investimento no filho e na procura para responder suas demandas, buscando informagdes sobre
qual a melhor maneira para proceder em casa, no contato diario com a crianga. No relato a
seguir de FC8 e FC13 é possivel identificar como referem estar fazendo a leitura das demandas
do filho, entendendo o seu desenvolvimento enquanto crianca e considerando as suas

dificuldades em funcédo do seu diagndstico.
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“E claro que a gente superestimulou ele, pelo fato de ele néo falar..., o fato de
ele ter comecado as terapias cedo com 2 anos,... a descobrir o diagnéstico
cedo, faz toda a diferenca também, coisa que a gente também néo sabia, mas
foi maravilhoso ter comecgado cedo...e dai esse contato com o D, de livros, de
letras, isso tudo é um estimulo, que a gente até achava que nem compreendia
e a gente simplesmente lia pra ele... tudo isso eram coisas que eu fazia e pelo
jeito deu muito certo (risos).”. (FC8)

“o que fazer? o que estimular em casa?...quando a gente vem na instituicéo, a
gente participava das atividades com as gurias (terapeutas), mas o que que a
gente podia fazer em casa pra contribuir pra isso?... ai 0 que que eu fiz, quer
saber? eu vou pro desenvolvimento normal, vamos la, uma crianca na faixa
etaria tal, faz o qué? ai eu comecei a olha, “poxa, o D faz”, ai que entrou a

minha desmistificacao, ta, vou utilizar um termo assim, do que ele conseguia
mesmo tendo Down...”. (FC13)

O engajamento familiar traduz como a familia percebe a sua funcéo no desenvolvimento
da criangca e no acompanhamento terapéutico, o que as participantes da pesquisa mencionaram
ser favordvel para bons resultados. 1sso pode corresponder também as suas adaptacdes e
satisfagcdes, conforme apontado na pesquisa de Silva (2011), de que ha familias que conseguem

perceber e valorizar os pequenos avancos que os filhos conquistam no cotidiano das terapias.

“A familia é o suporte, é a base. Por mais que tu faca as coisas aqui (na
terapia), se tu ndo der continuidade em casa, & um tempo perdido...se tu ndo
ouvir os que os terapeutas te dizem..., ndo vai acontecer o0 progresso assim, o
desenvolvimento. Acho que a familia é o que sustenta, o que da
continuidade...é muito importante.”. (FC2)

“..quando a gente vem, vem eu, o v dele, a tia dele e a mae dele, é essa a
familia que ele tem... Entdo aonde ele t4, a gente sempre ta junto, pra entender,
pra participar e saber o que fazer...”. (FC4)

“Eu acho que é muito importante, até porque ajuda mais a crianga, né, a se
desenvolver melhor...”. (FC5)

O grande desafio, tanto para a familia, quanto para o profissional que os acompanha, é
de trabalharem juntos neste processo, o que requer uma mudanca de olhar, saindo de um modelo
biomédico tradicional (centrado no problema) para o modelo biopsicossocial (centrado no
contexto, na crianca e sua familia e no desenvolvimento desta e da sua crianca). Essa parceria,
a partir da construcédo e desenvolvimento de um relacionamento colaborativo entre a familia e

os profissionais da saude, possibilita uma intervencdo que seja centrada na familia, a qual se
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concentra principalmente em fortalecer e apoiar o funcionamento familiar a partir de praticas
relacionais e participativas (Bamm & Rosenbaum, 2008; Espe-Sherwindt, 2008; Pinto et al.,
2009; Machado, 2019). As falas a seguir elucidam essa relacdo de construcdo conjunta, ao
mesmo tempo em que mencionam a importancia da familia na continuidade das acdes

terapéuticas realizadas pelas profissionais.

“...6 de fundamental importancia, a gente sabe é o diferencial da crianca é o
estimulo que ela recebe desde os primeiros dias de vida e a qualidade desse
estimulo, tem que ter uma qualidade e também n&o adianta tu colocar s6 em
cima do profissional...ndo, tem que ser multidisciplinar, e tem que ser uma
sequéncia, um seguimento entre elas, que tem que entender que a minha casa
é 0 seguimento da minha terapia... uma continuidade, é isso que a gente
enquanto familia tenta colocar em casa, uma rotina...por isso que eu digo que
é uma avaliacdo diaria...”. (FC15)

“..acho que é bom pro profissional quando o pai participa, porque eu acho
que realmente tem que ter a interacao entre os profissionais e a familia...entdo
sempre sentaram e conversaram comigo, acho que sempre ha muito
interesse...as orientagdes me ajudam bastante, é um apoio...”. (FC3)

Outro aspecto abordado pelas participantes, se refere a um olhar direcionado para as
potencialidades da crianca e ndo somente para as dificuldades. Assim, referem sentir que nas

terapias isso as auxilia para dar conta das questfes do cotidiano, conforme relato abaixo:

“Na minha familia é mais dificil. Dentro de casa sim. E no atendimento
também. Acho que elas até que nos ensinaram a fazer isso, né, de a gente viver
mais as coisas positivas...eu acho que as negativas vao aparecer? Vao, mas a
gente pode trabalhar elas, ou talvez elas nunca sumam ou demorem muito a
sumir, mas eu acho que a gente trabalha pra conseguir pelo menos
equilibrar...eu acho que é isso.”. (FC8)

A intervencdo nessa diregdo se amplia, para além dos limites restritos da intervencéo
terapéutica e reabilitativa. Envolve um estar junto, trabalhar com e para a familia, e ndo sobre
ela. Com um olhar humanizado, conforme menciona FC15: “ndo é aquela abordagem sempre
assim terapéutica, sabe, é uma segunda casa que ele tem, ele tem amigos, ele vem visitar, ele
gosta de vir, entdo isso é uma coisa assim que a gente ta trabalhando...que a gente trabalha a

crianga num conjunto, sabe, humanizacéo, o carinho que ele tem que ter, tudo isso... ”.



131

Nesse sentido, resultados significativamente diferentes aparecem quando 0s pais séo
protagonistas no acompanhamento das intervenc@es terapéuticas do filho, sendo mais afetivos
na sua parentalidade, mais dispostos emocionalmente, mais responsivos em relacdo aos seus
filhos. Esta responsividade parental, conforme Rodrigues et al. (2016), se mostra como a
principal qualidade parental, e se revela como promotora de aprendizagem e desenvolvimento
da crianca. Assim, a possibilidade de responder adequadamente as solicitacbes da crianca é
fundamental. Nas entrevistas, pode se perceber que muitas participantes manifestaram em seus

relatos estarem engajadas e sentir que a instituicdo percebe esse envolvimento,

“Eu acho que eu sou uma mae presente, sou uma mae comprometida, porque
eu me esfor¢o pra trazer ela sempre... eu acho que a instituicdo me enxerga
assim, como uma mae comprometida, que se esforca pra fazer o
atendimento...”. (FC2)

“FEu acho que a familia tem que sempre correr atrds pra conseguir essa
conquista...sempre procurar ajuda, eu sempre procurei, eu ia no posto de
saude e ndo sabia nada, tanto é que eu t6 aqui por causa do posto de salde,
gue uma fono de la me encaminhou pra cd, na verdade. Entdo eu ndo sabia
nada, eu ndo sabia o que era fono, 0 que era TO, eu ndo sabia o0 que era nada,
psicologo principalmente.”. (FC1)

A fala da participante FC1 é muito importante, pois evidencia que essa construcao
reabilitativa parte de um ndo saber dos pais, que precisa ser reconhecido e compreendido pelos
profissionais, aspecto que requer acolhimento, paciéncia e tempo. Em contrapartida, sabe-se
gue nem todas as familias conseguem se engajar da forma como esperado pela institui¢éo, nesse
sentido o relato de FC7 aponta para essa questdo, quando refere sentir que esta fazendo o melhor

que pode e ao mesmo tempo ter a impresséo de que a instituicdo ndo tem essa mesma percepgéo.

“Eu acho que eles queriam mais, sabe, de mim para ele, mas, muita coisa eu
ndo consigo, muitas vezes me orientam, ‘tenta assim dessa forma’, mas eu
tento botar em pratica, mas eu ndo consigo, entendeu, eu acho que eles
gueriam mais de mim, mas eu ndo dou esse retorno pra eles as vezes... ndo sei
se €, quem sabe na minha cabeca...Mas eu, da minha parte, eu acho que to
tentando fazer o melhor...”. (FC7)
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Em seu relato FC7 expressa 0 sentimento de ndo estar conseguindo corresponder as
expectativas dos profissionais. Neste sentido, o desafio do trabalho dos profissionais é construir
uma relacdo confianca, fortalecendo e engajando os pais no processo. Sabe-se que inlmeras sao
as dificuldades que se apresentam as familias, assim, muitos familiares se fragilizam em
momentos dessa trajetoria, deste modo, cabe aos profissionais a tarefa de identificar os
sentimentos e as dificuldades e caminhar junto com a familia na superagédo das problematicas
que se apresentam.

O sentimento expresso pela participante acima, nos permite refletir sobre como o
engajamento familiar pode estar vinculado as orientacGes dos profissionais, 0s momentos de
escuta nos quais a familia se sente apoiada pela instituicdo. Foi possivel compreender a partir
das entrevistas que o engajamento familiar tem relacdo com as orienta¢fes dos profissionais,

conforme o relato de FC9,

“E que elas me influenciam muito pra mim fazer bastante atividade com meu
filho, ter aquele tempo pra ele, a questdo da paciéncia,... ah! se a gente ndo
der conta de tudo...até isso eu t6 aprendendo muito,... mas eu aprendi aqui
conversando com as gurias que ta tudo bem se a gente ndo conseguir dar conta
de tudo, tipo de dar atengdo, as vezes deixar alguma coisa de lado pra mim
poder dar mais atencao pro meu filho, a gente ndo pode dar tanta importancia
assim pra outras coisas e isso ai eu td colocando em pratica, sabe...sentar no
chdo, brincar...priorizar, elas sempre me influenciaram a fazer isso..., porque
é bem importante, ndo adianta ele vim aqui uma vez por semana e ai ir pra
casa e ndo fazer nada...e é verdade, e € 0 que a gente ta fazendo assim.”. (FC9)

Por isso, 0 acolhimento e olhar voltado para familia se torna tdo importante no processo
de acompanhamento terapéutico. Assim, o profissional, que atua com familias de criangas com
desenvolvimento atipico, deve levar em consideracdo que a presenca da familia € essencial para
0 desenvolvimento da crianca. Essa relacdo familia-instituicdo deve ser orientada, com 0s
aspectos técnicos, e mais do que isso, com uma escuta e um acolhimento, realizado de forma

sensivel e respeitosa por parte dos profissionais. A pratica profissional sensibilizada para as
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necessidades das familias esta aliada a propagacdo de uma visdo mais positiva em relacédo a
intervencdo e desenvolvimento da crianca (Dantas et al., 2019).

Por conseguinte, a familia deve ter voz ativa nas tomadas de decisdes sobre as
intervencdes terapéuticas de sua crianga. As evidéncias na literatura, como Machado, Santos e
Espe-Sherwindt (2017) e Machado (2019), sugerem que ao fortalecer as familias através de
uma relacdo de apoio, os profissionais podem responder as suas necessidades, melhorando tanto
a relacdo familiar como a capacidade dos pais de apoiarem seus filhos, mantendo assim o
equilibrio do funcionamento familiar. Contudo, para intervir baseando-se nestas necessidades
¢ preciso ter uma compreensdo do significado destas e como estas influenciam no
comportamento familiar (Luiz, 2019). Nesta perspectiva, olhar para as familias, considerando
todos 0s seus atravessamentos, suas opinides, orienta-las e se mostrar disponivel é fundamental
para gque se sintam acolhidas e tenha o suporte institucional. Aspectos estes que serdo abordados

na préxima categoria.

2. "Me sinto em casa": o olhar para a familia, orientacdes e suporte institucional

Como abordamos na categoria anterior, olhar para a familia, apoia-la e dar orientacdes,
requer dos profissionais uma conduta mais flexivel e ampliada, tendo a familia como parceira
do processo de reabilitacdo da crianga (Dunst et al., 2002; Machado, Santos, & Espe-Sherwindt,
2017). Ou seja, os profissionais devem ser facilitadores e parceiros da familia para construir a
melhor maneira de corresponder as necessidades da crianca em acompanhamento, bem como
da sua familia, € isso que se espera de um modelo de intervencao centrada na familia (Dunst et
al., 2002; @ien, Fallang, & @stensjg, 2010; Londero et al., 2021). Com base nas entrevistas,

pode-se compreender que o envolvimento da familia se d& de forma significativa a partir das



134

orientacdes dos terapeutas, evidenciando que estes conseguem ter um olhar ampliado para a
familia, levando em conta o contexto de cada uma.

Para a participacdo da familia na intervencdo terapéutica, é indispensavel que exista uma
vinculacdo com a instituicdo e seus profissionais. Por isso, também € necessario compreender
como ocorre esta interacdo, que suporte a instituicdo da a estes pais, ou que mais precisaria
oferecer?

Na tentativa de responder e avancar nessa questdo, 0s servicos de salde e as suas
equipes devem atentar-se para ofertar um apoio adequado a familia, identificando assim as
especificidades de cada uma, suas necessidades, contexto social e emocional, uma vez que estes
aspectos estardo diretamente relacionados ha como ocorrera a participacdo e envolvimento
desta nos resultados de reabilitacdo da crianca, bem como na melhorada da qualidade de vida
familiar (Brown et al., 2013). Por isso € essencial que as instituicdes e equipes tenham como
base de atuacdo o modelo biopsicossocial, alinhado com a intervencdo centrada na familia
(Londero et al., 2021).

Pesquisas como a de Dantas et al. (2019), indicam também que a rede de apoio e 0s
servigos disponibilizados para tratamento e acompanhamentos de pessoa com desenvolvimento
atipico parece favorecer a adaptacdo da familia, a qual necessita ser atendida com recursos e
profissionais adequados. Sua pesquisa ainda aponta que nos ultimos anos parece haver uma
crescente preocupacao no que diz respeito aos profissionais de salde e a forma como devem
interagir com os familiares de criangas com desenvolvimento atipico. Nos relatos das
participantes foi possivel identificar o quanto a escuta e as orientagdes dos profissionais séo
consideradas como importantes ferramentas de cuidado em saude, em especial das mées. Neste
sentido, FC2 foi uma das participantes que mencionou ter a instituicdo como a sua segunda

casa, indicando sentir-se muito acolhida,

“Quando eu cheguei aqui eu me senti em casa, me senti acolhida, eu me senti
como se alguém estivesse me abracando...eu trago ela pra ca com toda a
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esperanca, sabe..., todas as condi¢des sdo oferecidas pra ela se desenvolver,
de uma forma global...eu acho que esse aqui é o lugar certo pra ela, ela ta
conseguindo ser atendida de uma forma global e que me deixou tranquila
assim, eu venho pra c4 e fico tranquila...todo mundo trata a gente bem como
se fosse de casa, como se fosse da familia...eu me sinto muito bem aqui, as
pessoas sdo eu acho que preparadas pra trabalhar com o diferente, pra
acolher, e ndo julgar...eu acho esse espago muito bom. . (FC2)

Além dos aspectos afetivos que marcam o relato de FC2, as participantes da pesquisa
mencionaram também sobre a atuacdo profissional mais humanizada, o tempo de escuta, o
acolhimento tanto profissional quanto institucional, e ainda quanto ao fato de se sentirem

seguras em relagdo aos atendimentos e ao cuidado proporcionado pela instituigéo.

“..aqui cada crianca tem o seu horario, marcado, é muito bem organizado
essa parte, entdo eu acho que é possivel tu acolher a crianga, a familia, ter
essa conversa, ter essa abertura, que eu, que pelo menos da minha parte eu
sei que tenho com qualquer um aqui..., eu me sinto a vontade...até hoje, tudo
0 que eu precisei, até as gurias da lancheria séo superamigas, o pessoal da
manutencao, € uma familia,... eu me considero em casa, numa familia, se eu
precisar de alguma coisa, eu peco e sempre fui atendida,..., eu acho que é uma
troca diaria que a gente tem, sempre...por profissionais e por serem ser
humanos, né, e essa troca € uma evolucdo pra todos nés.”. (FC15)

“Até inclusive a gente tem bastante seguran¢a. No momento que tu ndo tem
seguranga naquele profissional, tu ndo consegue deixar o teu neto, o teu
filho....e da pra ver que elas tém interesse em ajudar.”. (FC4)

Como esses relatos sdo importantes para evidenciar, do ponto de vista dos familiares,
como os profissionais estariam conseguindo ser um porto seguro para essas familias,
abracando-as e reconhecendo seu lugar no processo reabilitativo, constatando o interesse dos
profissionais em ajuda-los. Nesse sentido, a intervencdo centrada na familia, além desses
aspectos ja mencionados, inclui também outros, como o funcionamento familiar e 0 aumento
de suporte social (Franco, 2016). Assim, é importante evidenciar que o processo de
acompanhamento reabilitativo demanda tempo, paciéncia, perseveranca e persisténcia para o
gue se apresenta no momento e o que se pode prospectar. E investir, apostar na crianga e na

familia. Dar um lugar a esta crianca e a estes pais.
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No que diz respeito a0 acompanhamento terapéutico na instituicdo, as participantes
referem sentirem-se confortaveis para questionar os profissionais sobre algo da intervencao
terapéutica, esclarecer duvidas e receberem orientacdes. Mencionaram ainda o fato de que

sentem que suas opinides sao levadas em consideracao.

“Sim, porque ha um trabalho conjunto, né, ... E aqui a gente aprendeu muito
a como lidar com os comportamentos, aprendeu muito a como trabalhar com
ele em casa, a gente aprendeu muito isso, e isso fez toda a diferenca pro
desenvolvimento dele... isso é resultado do trabalho de a gente aprender como
trabalhar com ele, de todo mundo ouvir, de chegar aqui e elas me perguntarem
‘ah, como é que foi a semana? Como é que ele passou a semana?’...se
aconteceu alguma coisa a gente ja conversa, ja vé o que que pode fazer, como
é que pode resolver...isso faz toda a diferenca.... A gente j& sabe mais ou menos
a area pra qual perguntar, né,”. (FC12)

Essa percepcao dos familiares de que ha uma relacéo de confianca e reciprocidade entre
eles e os profissionais da instituicdo € um dos aspectos importantes da intervencao centrada na
familia. Além disso, as participantes expressaram como se sentem em relacdo ao
acompanhamento da crian¢a na instituicdo, manifestando sentirem-se incluidas, acolhidas e a
vontade de recorrer a todos os terapeutas que acompanham a crianga. Estudos como de @ien,
Fallang e @stensjg (2010) concluem que o envolvimento ativo da familia durante todo o
processo reabilitativo do filho, das defini¢fes e implementagdes dos objetivos parece aumentar
0 sentimento de competéncia e parceria com os profissionais, 0 que consequentemente faz com

que a familia esteja mais envolvida em todo o acompanhamento terapéutico do filho.

“...6 bem acolhedor aqui... elas me falam como foi a terapia, ai pego, eu
sempre pergunto como ele ta... é uma conversa,... porque dai se tiver alguma
coisa que eu ndo gostar, eu vou dizer, né, “olha, certa coisa ndo ta me
agradando”, mas ndo teve nada assim também.”. (FC14)

“Ela (terapeuta) busca sempre me envolver e tudo. No caso ela ndo me exclui
56 porque eu sou a vo....”. (FC4)

“Eu acho que eles tao acolhendo superbem, e também quando a gente ta no
atendimento eles pedem ajuda pra gente, a gente vai la, ajuda e participa
também, ndo é so a crianga...”. (FC5)

“as gurias sdo parte muito importante, sabe, essencial eu diria, é porque
assim, qualquer divida que a gente tem em casa, eu cCOnverso com 0 meu
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marido e eu trago pra elas, e isso € muito importante, a gente ter essa ajuda,
porque a gente precisa muito ”. (FCS8)

A busca por orientacdo profissional, o fato de poder recorrer aos terapeutas para
conseguir da melhor forma possivel corresponder as necessidades dos filhos e da propria
familia, sdo suportes, os quais se respondidos, possibilitam um maior engajamento familiar. Em
contrapartida, se ndo se sentirem apoiados e ouvidos, o envolvimento nos atendimentos e
interacdo com o profissional podem negativamente serem afetados (Bamm & Rosenbaum,
2008; Espe-Sherwindt, 2008; @ien, Fallang, & @stensjg, 2010;). Ainda em relagdo a este
aspecto, FC9 referiu: “a gente gosta bastante de ter alguma orientacdo ou alguma coisa pra
fazer com ele, né, e eu acho que é bem importante a gente ser orientado. ”. Da mesma maneira,
FCB8 pontua que ser cuidado também € importante: “a gente precisa muito, a gente ser atendido
e acolhido também, porque € uma coisa muito dificil. ”. Corroborando também com o relato de
FC1 que referiu que a psicologa e fonoaudidloga que acompanham o seu filho estdo sempre se
colocando a disposicdo para conversar sobre suas demandas. Ademais, a participante FC5
menciona se sentir a vontade e manifesta estar “no lugar certo”, conforme o seu relato: “Me
sinto bem a vontade assim, eu digo gque € a nossa segunda casa...o primeiro dia que a gente
veio aqui trazer a V, a mae disse ‘chegamos no lugar certo’, e é verdade”.

Em relacdo ainda ao suporte institucional, apesar das participantes referirem se sentirem
satisfeitas com o que tem recebido de retorno da instituigéo, gostar do trabalho dos profissionais
e da atencdo obtida, algumas apontaram ser interessante um espacgo coletivo de trocas de
experiéncias, espacos de apoio psicoldgico aos pais e um espago de escuta individualizada.
Além disso, tiveram participantes, que referiram desejar mais tempo de atendimentos para o
filho, com outros profissionais ou mais durante a semana.

Os familiares relataram ainda outro importante momento, que se refere ao tempo que
estdo na recepcdo, aguardando o término do atendimento do filho, e quando néo estéo juntos na

sala de atendimento. Referem este 0 momento como um espago de convivéncia com outros
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pais. Sendo muito valorizado pelas participantes, serve também como possibilidade de
convivéncia entre pares, na medida em que estes pais tém suas vidas atreladas a um cuidado
quase que dedicado integralmente aos seus filhos (Nascimento, 2020). Pesquisas, como de Jr.
e Messa (2007) e Marcheti e Mandetta (2016), apontam que a participagdo em grupos de
intervencdo e programas de auxilio, podem ser de muita ajuda aos familiares, pois pode auxiliar
na troca de informacdes e de recursos de enfrentamento e adaptacdo, gerando a possibilidade
de compartilhar suas vivéncias com outras pessoas que convivem com uma realidade
semelhante. A promocéao de interacdo com outros pais também se mostrou como estratégia de
apoio na pesquisa de Machado, Santos e Espe-Sherwindt (2017), apontando a importancia da

participacdo das familias em redes de pais de criancas com desenvolvimento atipico.

3. A relevancia do acompanhamento terapéutico para a familia e o que esperam das
intervencoes

Sentir-se apoiada no acompanhamento terapéutico € muito importante. Compreender
que se trata de um processo e que esse nem sempre suprira todos os objetivos também faz parte,
assim como inserir a familia em todo o processo € fundamental para que esta possa compartilhar
todos os seus medos, dividas e expectativas. Para isso, se faz imprescindivel uma boa
comunicagdo e envolvimento, por parte dos profissionais, nesse sentido, de acordo com
Machado, Santos e Espe-Sherwindt (2017), precisa-se valorizar aquilo que importa para a
familia, sendo a sua finalidade conhecer as suas expectativas. 1sso requer dos profissionais uma
maior disponibilidade e investimento nos acompanhamentos. E, para que este acompanhamento
seja realizado a partir da intervencéo precoce centrada na familia é necessario, conforme Costa
(2017), que exista uma colaboragéo entre a familia, os profissionais e a institui¢do. Contudo,
para tal, € fundamental que haja uma boa relacdo entre ambos, os quais devem trabalhar

conjuntamente para conquistar 0s mesmos objetivos de promogéo de competéncias parentais e
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apoio no desenvolvimento da crianca. Neste sentido, esta mesma autora assinala ainda que a
familia deve ser vista na sua totalidade, levando sempre em consideragédo as suas capacidades
ja existentes, fortalecendo-as, criando oportunidades de aprendizagem que permitam
desenvolver novas competéncias. Tais aspectos implicam em promover a independéncia da
familia, a capacidade de gerir as situagdes vivenciadas no cotidiano, com vistas a promocéo do
bem-estar individual e familiar. Sendo através da familia que sera possivel obter uma avaliacéo
das praticas e intervencdes terapéuticas dos profissionais (Costa, 2017).

Compreender qual a relevancia que a familia atribui para os acompanhamentos
terapéuticos da sua crianca, pode nos dizer sobre o que esperam das intervencdes. Sendo que a
qualidade das terapias e orientacGes esta correlacionada com a conducgdo terapéutica
reabilitativa da crianca (Lopes, Kato, & Corréa, 2002). Para olhar para essa familia e promover
0 seu cuidado é necessario oportunizar um contexto relacional, o qual consigam manejar as
situacOes desafiantes do cotidiano, engajando-se em movimentos que respondam positivamente
as suas demandas emergentes frente as situacoes vivenciadas (Marcheti & Mandetta, 2016).

Consecutivamente, as participantes relataram as suas expectativas diante do
acompanhamento que a crianga recebe na instituicdo, estando essas relacionadas ao potencial
desenvolvimento dos filhos, melhorando os aspectos referentes a sua saude fisica, cognitiva e
emocional, como oportunidades de caminhar, falar, aprender, enfim que os filhos possam
alcancar uma vida mais independente. Como se pode elucidar no relato de FC6: “Que que eu
espero? Que eles tenham mais...ah, eu sei que assim que eles néo vao ficar 100% né, mas eu
espero que eles sejam mais independentes, ndo precisem tanto dos outros. Eu sei que eles ndo
vao ser que nem o meu mais velho, né, mas que eles sejam mais independentes, ndo precisem
tanto dos outros quando ficarem adultos. .

Ainda, outras participantes trouxeram uma grande preocupacdo com a iniciacdo da vida

escolar ou a retomada desta, esperando que as terapias as auxiliem para a introducéo da crianca
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ao ambiente escolar, a socializacdo e a aprendizagem, especialmente porque no presente
momento a Unica saida dos filhos seria para ir as terapias pelo contexto atual de pandemia.
Assim, se percebeu o0 quanto as participantes possuem expectativas sobre as terapias. Exemplo
disso pode ser evidenciado na fala de FC14, a qual referiu que: “Ele td respondendo bem né...
esse tempo que ele vem € uma preparacao pra escola também, ta certo que ele aqui com a
terapeuta vai ser so ele com a terapeuta, mas no caso assim ele ja vai saber que néo € so eu
pra ele pedir ajuda...isso é um ponto positivo...dai ele vai se adaptando com outras pessoas
que ndo é o do convivio da casa, digamos....”. Também, FC3 trouxe sobre como entende a
terapia, a interacdo com os profissionais e que efeito essas tém no seu cotidiano: “Eu entendo
gue é uma ajuda mutua, tipo uma corrente, e eu tenho as melhores expectativas, que aqui eu
acredito que ele vai se desenvolver mais...até nessa época de pandemia ele ndo vai a lugar
nenhum, ele ndo tem escola, e aqui € muito importante, porque ele vem, ele faz os trabalhinhos,
ele tem uma rotina...”.

Neste sentido, a visdo acerca deste acompanhamento pode demonstrar o sentido que as
intervencOes tém para essas familias, o que poderd facilitar o conhecimento de suas
necessidades, prioridades e envolvimento com a promogéo do desenvolvimento da crianga e do
préprio processo terapéutico. Contudo, cabe aos profissionais criar oportunidades para que
essas familias sejam protagonistas no processo de apoio aos seus filhos (Machado, 2019). Na
pesquisa pode se identificar que o investimento emocional e afetivo da familia esta presente
também quando a mesma busca por acompanhamento terapéutico para o seu filho, indicando

que aposta no seu melhor desenvolvimento e qualidade de vida.

“A gente sabe que cura ndo existe, 0 que a gente espera é que ele consiga ter
uma vida, uma qualidade de vida boa, que ele possa pedir o que ele quiser,
falar o que ele quiser, que ele possa expressar 0s sentimentos dele, que ele
possa dizer pra gente o que ele ta sentindo, o que ele quer... pra nés isso ja é
um ponto 6timo pra se chegar, porque ele é um ser humano, ele precisa saber
exteriorizar essas coisas dele...e pra nos ai ja ta 6timo, tudo o que vier pra
frente, tudo que vier mais é lucro pra gente...porque ele conseguindo se
entender como individuo e expressar tudo o que ele quer...6 um 6timo ponto”.

(FC12)
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Nos relatos das participantes foi percebivel a grande perseveranca e investimento que
os familiares fazem para trazer e manter os filhos no acompanhamento, o quanto desejam e
acreditam que as terapias podem mudar o percurso do desenvolvimento da crianga, e até mesmo
do desenvolvimento da propria familia, uma vez que se sentem parte do processo de
reabilitacdo. Além desses aspectos, referem o vinculo com a institui¢éo e os profissionais como
importante para lidar com suas frustracdes, davidas e angustias cotidianas. Tal questdo foi
identificada, por exemplo, no relata de FC2, quando referiu que “...aqui € o lugar onde eu busco
esse acompanhamento para o desenvolvimento da minha filha de uma forma geral, ...¢ minha
ancora do meu navio, é onde eu busco o melhor pra ela, e é o que ela ta recebendo”. ESta
participante parece dar sentido a terapia como a busca pelo melhor desenvolvimento possivel
da sua filha a partir do processo terapéutico. O que nos permite refletir, em concordancia com
Costa (2017, p.28), de que: “a forma como o apoio € prestado ¢ tdo, ou mais, importante, do
que aquilo que ¢ feito”. Neste sentido, deve ser levado em consideragdo também, de acordo
com Machado (2019), as competéncias de comunicacdo dos profissionais na relagdo com as
familias, sendo essas baseadas na confianca, no respeito, na compreensdo, na escuta e na
empatia.

Ainda, FC11 corrobora trazendo que os acompanhamentos que recebe na instituigdo
oferecem o desenvolvimento necesséario para o seu filho: “...eu sempre vejo pra ele um futuro
brilhante, nunca penso ele a menos pra baixo, sempre pra cima...entdo eu digo que ele vai
surpreender muita gente, tendo assim os tratamentos certinho, eu ndo tenho porque néo ver ele
indo pra frente...depois que ele entrou aqui, ele teve um desenvolvimento muito grande”.

Aliés, sobre o sentido das intervencgdes terapéuticas, a participante FC13 traz que
anteriormente ndo entendia o objetivo das terapias para a idade do seu filho, mesmo as
terapeutas explicando a ela, referiu que “queria mais” dos atendimentos: “eu quis entender o

que que era a TO, porque me parecia muito proximo da fisio e que a fono seguia
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fazendo...porque que o D parecia que brincava aqui e na fisio parecia que rendia,...e as outras
coisas assim, essa instigacao de brincar isso pra mim foi complicado, ndo vou te mentir, por
um bom tempo... porque a gente ja vai... “ele brinca e segue brincando ld”... a gente ficava
assim,...serd que ndo tinha que fazer outra coisa?... Mas isso é coisa de pai!...dizer assim o ‘o
que que ele vai aprender?’”. Entretanto, através do vinculo, do engajamento e da escuta das
profissionais, refere ter conseguido entender ao longo do tempo. A sua inseguranca inicial nas
terapias a fazia ter certa dificuldade em entender o sentido das terapias, bem como néo se sentir
a vontade para questionar as profissionais: “...hoje ndo,...eu conversei muito...assim, elas
sempre disseram ‘ah, a gente fez isso, porque 6 ta estimulando ele em tal coisa’, entdo foram
coisas assim que me marcaram, isSO me ajudou, cresci muito..., eu como mae foi muito
importante, e ai, eu acho assim, o que eu queria de alguém me dizendo “é por ali”, eu fiz isso
em relacdo a familia, tu entendeu a diferenca?.. ficava muito abstrato aquilo que a fono fazia
e ficava muito abstrato aquilo que a TO fazia...hoje ja sei.” (FC13).

Outro aspecto apontado pelas participantes foi em relacdo ao inicio das intervencdes.
Destaca-se aqui 0 quanto os familiares tém de expectativas, assim como a relevancia que a
familia da para os acompanhamentos terapéuticos. A FC14 menciona que com 0S
acompanhamentos percebe o filho mais “ativo”, “conversador”, e que tem “compartilhado
mais as coisas”, sendo que antes das terapias, ela refere que ele ndo apresentava tais
comportamentos. Por isso, a participante entende que quanto mais cedo ocorrer a intervengéo,
melhor, uma vez que: “até com as dicas que dao pra gente, porque, no caso, a gente faz coisas
no automatico... mas talvez eu néo tivesse dando o estimulo que ele precisava ne, ... e dai eu
acho que é melhor, no caso da hipotese de ele ter alguma coisa, fazer cedo ng, porque tem
gente que espera uma idade pra fazer...” (FC14).

Algumas participantes exemplificaram de que forma os profissionais intervém e como

as auxiliam a compreender a importancia da conduta técnica para que possam dar continuidade
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nos cuidados em casa, identificando as necessidades dos filhos e o seu processo de

desenvolvimento:

“Eu sou apaixonada pela instituicdo, sabe, eu sou a pessoa que mais faco
propaganda...tanto a parte do comprometimento quanto a parte do carinho, da
humanizagéo, eu acho assim os profissionais daqui excelentes, tanto que aqui é a
nossa segunda casa, a gente se sente muito a vontade, muito bem acolhido, sabe, a
gente vé que os profissionais sdo extremamente preparados, sdo dedicados, tém
carinho, tém o comprometimento, tém o esforco, o profissionalismo, eu acho que as
caracteristicas principais assim de uma institui¢do que tu vai colocar o teu filho, tu
vi entregar o crescimento e a aprendizagem do teu filho...”. (FC15).

Diante do exposto, cabe destacar a importancia do dialogo entre instituicdo e a familia.
O que corrobora com o estudo de @ien, Fallang e @stensjg (2010), em que tanto os pais como
os profissionais consideraram os atendimentos com a participacdo da familia muito Uteis para
0 desenvolvimento de conhecimentos partilhados, especialmente os pais que valorizaram esta
forma de envolvimento em virtude de Ihes dar mais conhecimento sobre os potencialidades e
dificuldades dos seus filhos. A construcdo de um ambiente que possibilite maior didlogo parece
incentivar a narrativa da familia sobre a sua vivéncia, o que corrobora com o estudo de Marcheti
e Mandetta (2016) o qual revelou que este espaco relacional proporciona o extravasamento das
emocdes além de compartilhamentos de experiéncias, sentimentos, percepcdes, crencgas, apoio
para conviver diante das incertezas do futuro ou de situacdes imprevisiveis ou incontrolaveis,
além de evidenciar o potencial da crianca e da familia.

Por fim, em relacdo a presente pesquisa, as participantes ao serem indagadas se teria
algo a mais que gostaria de receber por parte da instituicdo em relacdo ao processo de
reabilitacdo da crianca, elas expressaram se sentirem satisfeitas com o trabalho desenvolvido,
com o0s avangos percebidos no desenvolvimento do filho. Porém, como ja sinalizamos na
categoria anterior, desejariam mais tempo de escuta ou espagos de convivéncia com outros
familiares, momentos que sentem como importante na rotina dos acompanhamentos na

instituicao.
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Consideracoes Finais

Dada a relevancia do tema, entende-se que é importante ampliar a discussao sobre o
envolvimento da familia no desenvolvimento de sua crianga. O cuidado integral deve ser
realizado de modo interdisciplinar nos servigos de salde e a familia deve estar envolvida em
todo processo de acompanhamento do crescimento e desenvolvimento da primeira infancia.
Sendo indispensavel estar sempre atento as demandas do cotidiano. A familia é parte de todo o
processo e deve ser a protagonista, cabendo aos profissionais considerar 0s seus anseios, seus
desejos e suas expectativas. As participantes manifestaram percepgdes positivas em relagéo aos
acompanhamentos terapéuticos de seus filhos e o que esperam destas intervengdes. Ressalta-se
que tais percepcdes que as participantes tém das interveng6es independem da frequéncia e do
tempo que usufruem da instituicdo e do apoio recebido.

A partir dos relatos das participantes, parece que a instituicdo e os profissionais
proporcionam uma conduta acolhedora, suporte institucional e apoio dos profissionais, bem
como estariam conseguindo dar este lugar de fala e envolvimento com a familia. Contudo, as
familias ainda mencionaram o desejo de ter mais momentos de didlogos com os profissionais,
gue sejam mais centrados no apoio a familia, como escutas terapéuticas individuais e grupos
de pais. Essa ultima questdo surgiu a partir de interesses de participantes para que pudessem
compartilhar suas vivencias e desafios cotidianos. Outra questdo que foi apontada pelos
familiares se refere ao desejo que o filho tenha mais atendimentos com outros profissionais ou
mais atendimentos durante a semana.

As participantes mencionaram ainda se sentirem confortaveis na institui¢do, acolhidas
e escutadas, recebendo orientagdes. Esse aspecto parece estar diretamente relacionado a adeséo
dessas familias no acompanhamento da crianga em reabilitagdo na instituicdo, visto que
apontaram o quanto a instituicdo se faz importante na vida delas. A trajetdria de vida dessas

familias parece se entrelacar no pertencimento a instituicdo, no momento que relatam o
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guanto essa se faz importante e necessaria em suas vidas, como um lugar seguro, no qual a
crianca tem a oportunidade de ter um desenvolvimento em busca de uma qualidade de vida e
a familia tem como uma rede de apoio.

Neste sentido, compreende-se que a importancia de conhecer a relevancia dos
acompanhamentos terapéuticos para a familia pode revelar a qualidade da vinculacéo entre
familia e instituicdo, bem como entre a familia e a crianca, sendo um dos aspectos que sustentara
uma boa resposta terapéutica. No entanto, apesar desta aproximacao entre familia e instituicéo,
especificamente as que participaram da pesquisa e onde o estudo foi desenvolvido, percebeu-
se que diante dos acompanhamentos realizados no centro especializado em reabilitacéo, ainda
se tem um longo caminho para que ocorra uma intervencdo centrada na familia conforme
desejado e descrito na literatura cientifica. Acredita-se, também, que os achados da pesquisa,
no conjunto com os estudos nacionais e internacionais no contexto das praticas centradas na
familia, permitem aos profissionais adquirirem informacGes, para refletir, acerca da forma
como estdo interagindo com as familias. Exemplo do que ocorreu neste processo com a
pesquisadora-trabalhadora deste estudo que integra também a equipe técnica desta instituicdo
como psicéloga. A realizacdo do estudo, a fez repensar e qualificar cotidianamente o seu
trabalho. Por outro lado, tal questdo envolve uma limitacdo do estudo, no qual talvez as
participantes tenham trazido exatamente aquilo que a pesquisadora esperava ouvir, no sentido
da desejabilidade social do pesquisador. Outra limitacdo que pode ser apontada, se refere ao
fato de ter escutado somente um dos membros da familia, na sua maioria as maes, assim, estudos
futuros poderiam inserir outros membros da familia que fazem parte do cotidiano da crianga,
assim como a escuta dos profissionais, com vistas a compreender como estes percebem o
envolvimento das familias das criancas acompanhadas na institui¢éo. Esses estudos e reflexdes
certamente nos permitirdo compreender como tem se dado o cuidado, buscando alcancar os

pressupostos da intervencdo centrada na familia.
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5 CONSIDERACOES FINAIS GERAIS

A proposta deste estudo teve o intuito de identificar a participacdo da familia no
processo de reabilitacdo da crianca que apresenta uma alteracdo no seu desenvolvimento.
Inicialmente, cabe destacar uma importante observacéo feita acerca das entrevistas. Os relatos
das participantes foram muito ricos e ndo se esgotam apenas neste momento de estudo,
suscitando outras tematicas de ser estudadas, futuras escritas, inspiracfes para outras pesquisas
e sobretudo para a atuacdo profissional. Importante ressaltar ainda que este estudo esta limitado
as experiéncias das familias e da instituicdo definida para realizar a pesquisa.

No que diz respeito aos resultados desta pesquisa, no conjunto das entrevistas, foi
possivel identificar como cada familia elaborou a informagéo de que havia alguma alteracéo no
desenvolvimento da crianca e como conseguiram lidar com esta. Alguns referiam conseguir
elaborar num tempo mais curto, outros apontaram que tiveram momentos de luto, se
questionando “por que eu?”. Assim, entende-se que cada familia faz o seu movimento, tem o
seu tempo de elaborar, o que, consequentemente, reflete no desenvolvimento da propria familia
e das relacbes com a crianca. ldentificou-se, ainda, que as familias adotaram diferentes
estratégias diante das dificuldades apresentadas na dinamica familiar. Ndo existe uma maneira
correta/inica de lidar com as dificuldades, sendo o tempo de cada familia e o auxilio das
instituicOes e da rede de apoio importantes aliados.

Ainda, cabe ressaltar que é importante que 0s pais possam ser auxiliados no processo de
elaboracdo, para que possam investir no filho real, reidealizando-o0. 1sso requer que os pais
possam para além do diagndstico, reconhecer que existe uma crianga com seus reais desejos,
experiéncias e possibilidades. Assim, o diagndstico deve ser entendido como 0 momento de 0s
pais serem direcionados para as intervencdes necessarias, visando o desenvolvimento e a
qualidade de vida de ambos.

Desta forma, se mostra importante atentar para o aspecto da comunicacgéo do diagndstico
e como estd sendo desenvolvido o acompanhamento dessas criangas em servico de saude,
sobretudo, se a familia estd sendo envolvida neste processo. Se esta sendo escutada e se sua
opinido e experiéncia tem sido levada em consideracdo para o desenvolvimento das
intervencdes terapéuticas. Por isso, salienta-se a importancia de as instituicdes serem receptivas
com as demandas das familias, levando em consideracdo que o primeiro ambiente de
socializaco da crianca é no @mbito familiar, e que esses possuem um saber sobre ela. Partindo

dessa premissa € que a abordagem centrada na familia é pensada como uma estratégia de
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cuidado no sentido integral da crianca e da sua familia, e que quanto mais a familia estiver
engajada no cuidado melhores resultados podem ser alcancados. Assim, entende-se que 0
profissional psicologo é indispensavel na composicao das equipes de centros especializados em
reabilitacdo, podendo contribuir no acompanhamento centrado na familia. Olhar para este
aspecto é fundamental para o processo terapéutico, ainda mais quando se fala numa abordagem
centrada na familia.

Ainda, cabe pontuar que na pesquisa 0s participantes sinalizaram para a importancia de
espacos de escuta para as demandas familiares. Trouxeram que nem sempre o tempo dispensado
da conta de falar tudo que gostariam no final, ou durante cada atendimento com o profissional.
Assim, atendimentos e espacos de trocas de experiéncias com outras familias que fazem
acompanhamento na instituicdo, foram sugeridos, tal iniciativa poderia trazer para as familias
a sensagdo de estarem menos “s6s”. O que demonstra possibilidade de mais momentos de
escuta, como por exemplo atendimento familiar, rodas de conversas, grupo de pais na
instituicdo. Aspecto que serd abordado no momento da devolutiva da pesquisa. Compreende-se
que a relacdo entre familia-instituicdo tem se mostrado positiva, e no caminho do que se
considera uma intervencdo centrada na familia. Porém, sabe-se que para se consolidar essa
pratica, ainda se tem um longo caminho pela frente e que nem todos os profissionais estdo
preparados para essa mudanca de atuacdo, que se centra no carater participativo da familia,
como parte fundamental para o desenvolvimento do acompanhamento da crianga na instituigéo.

O presente estudo pode ser uma contribuicdo para o campo de pesquisa, extensao e
atuacdo profissional, visto que a tematica bem como os referenciais tedricos abordados sao
pouco explorados na realidade brasileira. Ademais, a possibilidade de tracar um caminho para
novas pesquisas na area € essencial, precisa-se de mais aprofundamentos nas questdes
relacionadas as familias que tem criancas que apresente alteracdo no seu desenvolvimento, bem
como suas necessidades e o acompanhamento do seu filho. Essas demandas precisam de
cuidados dos servicos e dos profissionais que atendem tais familias, para que elas tenham
possibilidades de ter uma vida satisfatoria, contribuindo para o desenvolvimento do filho. Os
profissionais de saude que trabalham nesta area precisam cada vez mais atuar a partir das
interacGes e contextos de vida, dar voz, fortalecer e valorizar o que a familia tem a dizer e esta
sentido neste processo de reabilitagdo da crianca. A familia tem que estar ativamente
participando deste processo, ela e a criangca estarem no centro dos acompanhamentos
terapéuticos. Portanto, vislumbra-se a ampliacdo de investigagdes na clinica da infancia,

focando o cuidado tanto na crianga como da sua familia, dos profissionais e servicos que
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oferecem suporte a esse publico, visando a modificagdo de uma perspectiva voltada ao déficit
da crianga para o modelo das préaticas centradas na familia.

Por fim, diante dos achados da pesquisa se identificou uma necessaria ampliacdo de
pesquisas sobre a tematica, uma vez que se encontrou poucos estudos nesta area, que abordem
especificamente a participacdo e o envolvimento efetivo da familia quando sua crianga esta
recebendo alguma intervencéo terapéutica, bem como a atencdo que se destine a um olhar
parental dirigido ao cuidado. Contudo, apesar de terem sido encontrados poucos estudos que
abordem a tematica, € importante destacar que, atualmente, pode-se identificar um aumento de
pesquisas direcionadas a esse enfoque, se comparado a estudos encontrados datadas antes de
2018, o que evidencia um ponto positivo.

Além disso, parece que as experiéncias nacionais sdo mais escassas comparando-as aos
estudos internacionais, devido ao fato de esses estarem mais avangados em se tratando de
programas para atendimentos com a familia. Revelando que, geralmente, as experiéncias
relatadas carecem de bases tedricas e empiricas que as sustentem, limitando-se muitas vezes
somente a comunicacao da préopria experiéncia profissional. Se faz necessario, entdo, ampliar
cada vez mais o conhecimento acerca do cuidado voltado a primeira infancia, com foco na
abordagem parental, pois esse parece que esta sendo o método de cuidado mais promissor para
a reabilitagéo.

Nesse sentido, seria interessante para estudos futuros explorar as demais visoes, como
de outros familiares e dos proprios profissionais que trabalham em institui¢cbes de referéncia
em reabilitacdo ou transtornos do desenvolvimento existente no municipio, no estado ou no
pais, para ampliar o conhecimento sobre as relagdes de cuidado na primeira infancia, no que se
refere as instituicdes, em especial, a partir da intervengdo centrada na familia. Ainda sobre
limitacBes do estudo, entende-se que o fato da pesquisadora ser parte da equipe técnica da
instituicdo, pode ter feito com que as participantes conduzissem as suas respostas em dire¢do a
uma desejabilidade social, ou seja, daquilo que se espera ouvir quando a pesquisadora também
faz parte do contexto de pesquisa. Contudo, entende-se que este aspecto, embora presente, ndo
impediu que houvesse resultados significativos, visto que houve um grande e valioso material
resultante das entrevistas. Esse encontro da pesquisadora-trabalhadora com as familias, foi
também um importante momento de reavaliagdo e qualificacdo do proprio trabalho na

instituicdo como psicologa.
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APENDICES
APENDICE A — TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS SOCIAIS E HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM PSICOLOGIA

TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Titulo do Projeto: “A participa¢do da familia no acompanhamento das criangas
atendidas em Centro de Reabilitacdo Fisica e Intelectual”.

Eu, [NOME DO RESPONSAVEL], abaixo assinado, responsavel pela [NOME DA
INSTITUICAQ], localizada em [MINICIPIO-ESTADOQ], autorizo a realizaco do estudo: “A
participacdo da familia no acompanhamento das criancas atendidas em Centro de Reabilitacdo
Fisica e Intelectual”, a ser conduzido pelas pesquisadoras Natielle Lopes Borges e Dorian
Maénica Arpini. Fui informado, pelas responsaveis do estudo, sobre as caracteristicas e objetivos
da pesquisa, bem como das atividades que serdo realizadas na institui¢do a qual represento. Esta
instituicdo estd ciente de suas responsabilidades e de seu compromisso no resguardo da
seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura
necessaria para a garantia de tal seguranca e bem-estar. O estudo s6 podera ser realizado se
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos®.

[Local], Data: / /

[Assinatura e carimbo do responsavel institucional]

3 Se voce tiver alguma consideracéo ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa da
UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS - 2° andar do prédio da Reitoria.
Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com

Pesquisadora responsavel: Prof2 Dr2 Dorian Monica Arpini. Universidade Federal de Santa Maria — Departamento de
Psicologia. Av. Roraima 1000, Cidade Universitaria, Bairro Camobi, Prédio 74-B, 2° andar, sala 3208, Centro de Ciéncias
Sociais e Humanas, 97105-900 — Santa Maria, RS.

Telefone: (55) 3220-9231. E-mail: monica.arpini@gmail.com


mailto:cep.ufsm@gmail.com
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APENDICE B — TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS SOCIAIS E HUMANAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

MESTRADO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Pesquisa: A participacdo da familia no acompanhamento das criangas atendidas em Centro de
Reabilitacdo Fisica e Intelectual.

Pesquisador responsavel: Prof.2 Dr.2 Dorian Monica Arpini
Instituicdo Responsavel: UFSM — Departamento de Psicologia
Telefone para contato: (55) 3220-9304

As pesquisadoras deste estudo comprometem-se a preservar a privacidade dos
participantes, cujos dados serdo coletados através de entrevistas semiestruturadas, que serao
gravadas em audio. Concordam igualmente, que estas informacdes serdo utilizadas Unica e
exclusivamente para fins de estudo. As informacdes somente poderdo ser divulgadas de forma
anonima e os dados serdo mantidos no Departamento de Psicologia, localizado na Av. Roraima,
n° 1000, prédio 74C, 2° andar, sala 3208, Santa Maria — RS, CEP: 97105-900, por um periodo
de cinco anos, sob a responsabilidade da Professora Orientadora Dr.2 Dorian Mdnica Arpini.
Ap0s este periodo, os dados serdo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
UFSMem /[, comondmero do CAAE

Santa Maria, de de

Dorian Monica Arpini
Professora do Departamento de Psicologia da UFSM

Natielle Lopes Borges
Mestranda do Programa de P6s-Graduagdo em Psicologia da UFSM
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS SOCIAIS E HUMANAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

MESTRADO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto: “A participacdo da familia no acompanhamento das criancas atendidas em
Centro de Reabilitacdo Fisica e Intelectual”.

Pesquisadoras responsaveis: Natielle Lopes Borges e Prof.2 Dr.2 Dorian Monica Arpini.
InstituicAo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/Programa de P6s-Graduagao
em Psicologia/Departamento de Psicologia

Telefone para contato e endereco: (55) 3028-0936 ou 3220-9231. Av. Roraima 1000, Cidade
Universitaria, Bairro Camobi, Prédio 74-B, 2° andar, sala 3208, Centro de Ciéncias Sociais e
Humanas, 97105-900 — Santa Maria, RS.

Local da coleta de dados: Centro de Reabilitacdo Fisica e Intelectual (CERII)/ Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais de Santa Maria (APAE SM).

Prezado(a) Participante!

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa intitulada “A participacdo da
familia no acompanhamento das criancas atendidas em Centro de Reabilitacdo Fisica e
Intelectual”. Essa pesquisa esta sendo feita por mim, Natielle Lopes Borges, mestranda do
Programa de Pos-graduacdo em Psicologia, da Universidade Federal de Santa Maria, sob
orientacdo da Prof.2 Dr.2 Dorian Ménica Arpini.

O objetivo da pesquisa € compreender o envolvimento da familia no processo de reabilitacao
dos seus filhos em acompanhamento em um Centro Especializado de Reabilitacdo Fisica e
Intelectual. Entendemos que a familia é parte importante do processo de desenvolvimento
infantil, uma vez que é promotora dos cuidados béasicos da crianca. Para isso, gostariamos da
sua participacdo para uma entrevista individual semiestruturada. Sera uma conversa com 0
objetivo de compreender seu envolvimento no acompanhamento de seu filho na instituicdo. A
entrevista serd agravada e depois transcrita, a fim de que todas as informagdes sejam registradas.

Os resultados do estudo poderdo ser divulgados para fins cientificos (para que outras
pessoas conhecam o estudo), mas a sua identidade ndo sera divulgada, ou seja, seu nome ou
informagdes que possam identificar vocé ndo aparecerd nas publicagdes do estudo. Por isso,

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Avenida Roraima, n. 1000 - Prédio da Reitoria, 7° andar, sala 763 -
CEP 97105-900 - Santa Maria - RS. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.
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nos garantimos que todo o material da pesquisa sera mantido em sigilo no Departamento de
Psicologia da UFSM, situado na Avenida Roraima, n°® 1000, Prédio 74B, CCSH, sala 3208,
Campus Universitario, sendo destruido depois de cinco anos ap6s a conclusédo do estudo. No
final, poderemos conversar com vocé sobre os resultados do estudo, caso vocé queira.

Vocé podera pedir esclarecimentos sobre os procedimentos da pesquisa a qualquer
momento. Sua participacdo é voluntaria, mas se ndo se sentir a vontade, vocé pode desistir a
qualquer momento e ndo tera nenhum problema com relacdo ao seu acompanhamento na
instituicado.

Ao participar da entrevista, esperamos que Vocé possa compartilhar suas experiéncias em
relacéo aos cuidados do seu filho e o vinculo com a instituicdo, e que possa se sentir bem com
esse encontro. Logo, como beneficios do estudo, consideramos a possibilidade de que esse
momento de escuta, possa ser também de reflexdo sobre as suas experiéncias.

A sua participacdo na pesquisa preveé risco minimo, no caso de voceé se sentir desconfortavel,
poderemos interromper a entrevista, avaliar a situagdo e, se houver necessidade, podemos
encaminhar vocé para atendimento psicoldgico junto ao Nucleo de Estudos Interdisciplinares
em Saude (NEIS), na UFSM. Ainda, 0s gastos necessarios para a sua participacdo na pesquisa
serdo assumidos pelos pesquisadores. Fica, também, garantida indenizacdo em casos de danos
comprovadamente decorrentes da participagdo na pesquisa.

Se vocé achar gue a pesquisa ndo esta sendo feita da forma como imaginou ou que vocé esta
sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode procurar o Comité de Etica em Pesquisa da
UFSM pelo telefone (55) 3220-9362 (se preferir, vocé pode entrar em contato sem se
identificar) ou pessoalmente, pelo endereco: UFSM - Avenida Roraima, n°® 1000 — Prédio da
Reitoria, 7° andar, sala 763 - CEP 97105-900 - Santa Maria - RS. Ou, ainda, pelo e-mail
cep.ufsm@gmail.com. Um comité de ética em pesquisa em seres humanos se trata de um grupo
de pessoas que trabalham para garantir que seus direitos como participante de pesquisa sejam
respeitados.

Agradecemos sua colaboracdo para a realizacéo desta pesquisa e nos colocamos a disposi¢ao
para tirar quaisquer davidas, com a pesquisadora-orientadora do projeto, Prof.2 Dr.2 Dorian
Madnica Arpini, que pode ser contatada pelo telefone: (55) 3220-9231, ou com a pesquisadora
Natielle Lopes Borges, atraves do telefone (55) 996736148. Ainda, vocé pode nos procurar pelo
telefone 3220-9231, do Departamento de Psicologia, ou pessoalmente, pelo endereco citado no
inicio deste documento.

Autorizacao

Eu, [nome do participante], apds a leitura ou a
escuta da leitura deste documento e ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador
responsavel, para esclarecer todas as minhas ddvidas, estou suficientemente informado, ficando
claro para que minha participagéo € voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer
momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos
da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido, dos possiveis danos ou riscos deles
provenientes e da garantia de confidencialidade. Diante do exposto e de espontanea vontade,
expresso minha concordancia em participar deste estudo e assino este termo em duas vias, uma
das quais me foi entregue.

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Avenida Roraima, n. 1000 - Prédio da Reitoria, 7° andar, sala 763 -
CEP 97105-900 - Santa Maria - RS. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.



Assinatura do Participante

Natielle Lopes Borges
Pesquisadora Mestranda em Psicologia — UFSM

Dorian Monica Arpini
Professora do Departamento de Psicologia — UFSM
Orientadora/Pesquisadora responsavel
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APENDICE D — ROTEIRO DA ENTREVISTA

Identificacdo e contextualizacdo dos familiares cuidadores, em relacdo ao nucleo familiar
e da crianca acompanhada pela Instituicdo

Parentesco com a(s) crianca(s) acompanhada(s) na institui¢éo:
Sexo:

Idade:

Escolaridade:

Cidade onde reside:

Com quem reside:

Qual a idade da(s) crianca(s):

A crianca tem outros irmé&os. Idade destes;

Com quais profissionais esta é atendida:

H& quanto tempo estdo em acompanhamento na instituicao:
Qual diagnostico ou problema de desenvolvimento a crianca(s) apresenta(m)?

1.A percepcdo da familia com relacédo ao processo de desenvolvimento da crianca, seu
cuidado e dificuldades apresentadas no cotidiano

- Como foi para vocé saber que seu filho (ou a crianga que vocé cuida) apresenta alguma
dificuldade ou atraso no desenvolvimento?

- Vocé sabe se o seu filho (ou a crianca que vocé cuida) ja possui um diagndstico ou conhece
algo sobre o que ele tem?

- Que sentimentos vocé recorda ter vivenciado em relacdo a esse momento? Como vocé se
sentiu?

- Como é para vocé lidar com as dificuldades que seu filho (ou a crianca que vocé cuida, em
caso de ser outro familiar ou pessoa)?

- E nesse momento, como vocé se sente em relacdo a ele, como vocé estabelece o cuidado com
ele. Que tarefas vocé realiza no dia a dia com ele?

- Que expectativas vocé tem em relacdo ao seu desenvolvimento?

2. A especificidade da crianga em acompanhamento em servigo de satde especializada e a
participacdo da familia

- Como vocé se sente em relagdo ao acompanhamento de seu filho (ou a crianga que vocé cuida)
na instituicdo?
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- Vocé se sente incluido/inserido no acompanhamento de seu filho (ou a crianga que vocé cuida)
na instituicao?

- Com que profissionais voceé ja teve contato na instituicao? Vocé se sente a vontade no contato
com estes profissionais?

- Quando vocé tem davidas quanto ao acompanhamento do seu filho, a que profissional vocé
costuma recorrer?

- Que expectativas vocé acha que a instituicio tem acerca de sua participacdo no
acompanhamento de seu filho (ou a crianga que vocé cuida)?

- Na sua opinido, qual seria a funcdo da familia no tratamento?

- Que expectativas vocé tem em relacdo ao acompanhamento (atendimentos) de seu filho (ou
da crianca que vocé cuida) na instituicdo?

- Vocé tem recebido ajuda/apoio dos servicos, e ou profissionais da instituicao?

- Tem algo mais que vocé gostaria de receber por parte da instituicdo em relacdo ao processo
de reabilitacdo de seu filho (ou da crianga que vocé cuida)?

- Tem algo mais que vocé gostaria de colocar?



