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Paralisia Cerebral é a condição mais frequente com a qual o fisioterapeuta infantil se depara 

no seu dia a dia. Este estudo buscou conhecer as famílias de crianças com Paralisia 

Cerebral e elencar aspectos que devem ser considerados ao se elaborar um Programa de 

Intervenção Centrado na Família para o Sistema Único de Saúde. Realizou-se uma pesquisa 

exploratório-descritiva a partir de abordagem qualitativa desenvolvida por meio de entrevista 

semi-estruturada, realizada nos domicílios das famílias, e pesquisa documental. Participaram 

do trabalho, representantes de famílias de crianças com Paralisia Cerebral, residentes na 

região noroeste da cidade de Campinas, tendo em vista a inserção do pesquisador nesta área. 

Os prontuários das famílias foram previamente selecionados pelas equipes locais de saúde, a 

partir da solicitação do pesquisador e orientação das coordenadoras das unidades básicas 

envolvidas. Os resultados do trabalho indicaram que as famílias encontram-se satisfeitas com 

o modelo de intervenção recebido, que suas participações nas tomadas de decisão 

relacionadas às intervenções da fisioterapia são limitadas e que recebem pouca informação 

sobre a Paralisia Cerebral. A pesquisa apontou para a necessidade de estudos que possam 

subsidiar uma proposta de Intervenção Centrada na Família para o Sistema Único de Saúde 

como: discutir a formação atual do fisioterapeuta e dos demais profissionais da saúde nesta 

área; os resultados obtidos com os modelos atuais de intervenção; os programas sociais 

existentes voltados ao suporte social e empoderamento das famílias para os cuidados da 

criança com Paralisia Cerebral e como as atuais políticas públicas se relacionam com esta 

proposta de intervenção. 

Palavras-chaves: paralisia cerebral, família, fisioterapia. 
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Cerebral Palsy is the most common condition seen by the pediatric physiotherapist. This study 

sought to get to know the families of children with Cerebral Palsy and list aspects that should 

be considered in the development of a family-centered intervention program for Unified 

Healthcare System. This exploratory, descriptive study with a qualitative approach was based 

on a semi-structured interview done at the homes of the study families and on document 

research. The study participants were family members of children with Cerebral Palsy living in 

the northwest region of the city of Campinas sine the researcher’s work is in this area. The 

coordinators of the primary healthcare units located in the study area previously selected the 

medical records of the families according to the researcher’s instructions. The results of the 

study indicate that the families are satisfied with the intervention model but their participation 

on the choice of interventions administered by the therapist is limited and little information is 

given to them about Cerebral Palsy. The study also indicated the need of new studies that can 

found a family-based intervention proposal for Unified Healthcare System. Such studies should 

discuss the current academic curriculum of the physiotherapist and other health professionals 

that work in this area, results obtained by the current intervention models, social programs that 

provide social support and empowerment for families that care for children with Cerebral Palsy 

and how public policies relate with this intervention proposal.  

Keywords: cerebral palsy, family, physiotherapy. 
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Tradicionalmente, o Sistema Único de Saúde (SUS) de Campinas tem 

oferecido serviços de fisioterapia para crianças e jovens com Paralisia Cerebral 

(PC) baseados no modelo médico de deficiência e centrados nos profissionais, 

nos quais as intervenções são prescritas por especialistas cujas metas estão 

voltadas prioritariamente para a criança, na busca da normalização do seu 

controle motor e funcionalidade. 

No entanto, verifica-se uma tendência mundial em direção a uma 

transformação, no sentido de que, para esta população, o modelo social de 

deficiência e os cuidados centrados na família seriam de grande efetividade, 

quando se considera que esta representa o sistema social de maior relevância 

para o desenvolvimento destes sujeitos1-4. 

Serviço centrado na família é uma filosofia de serviço de cuidados em 

saúde baseada na ideia de empowerment (empoderamento) da família1-6 como 

será discutido no decorrer deste trabalho. As intervenções realizadas com base 

nesta abordagem têm sido objeto de estudo de muitos clínicos e pesquisadores 

envolvidos com crianças com PC com bons resultados2-4,7-9.  

Na reabilitação infantil, acredita-se que ninguém conheça melhor seus 

filhos que os pais, e, portanto, a família deve desempenhar papel ativo nas 

tomadas de decisão em relação aos processos de intervenção. Além disto, a 

emergência do modelo social de deficiência, no qual esta é vista como uma 

característica da diversidade humana, e não como uma patologia, tem 

influenciado as novas abordagens fisioterapêuticas para crianças com PC. 

O pesquisador, como fisioterapeuta e docente de um ambulatório de 

fisioterapia infantil de uma instituição de ensino conveniada com o SUS - 

Campinas, localizada na região noroeste da cidade, buscou, por meio deste 

trabalho, informações que pudessem subsidiar um estudo sobre a possibilidade 

de implantação de um programa de Intervenção Centrado na Família para 

crianças assistidas pelo SUS-Campinas. 

No Brasil, os estudos e publicações que abordam aspectos da 

fisioterapia centrada na família são ainda escassos, o que contribui de certa 

forma, para a perpetuação do modelo tradicional já citado.  

As Intervenções Centradas na Família para crianças com PC e suas 
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famílias têm sido apontadas como as melhores para o século XXI, diante das 

atuais condições sociais e políticas que envolvem as pessoas com 

deficiência4,7. Para a proposição deste tipo de intervenção pelos fisioterapeutas, 

o conhecimento das características das famílias, suas expectativas e 

necessidades são de grande importância. 

Neste trabalho, serão abordados, inicialmente, conceitos atuais sobre a 

PC, como: definição, classificação, objetivos das intervenções e fatores de 

influência relacionados ao prognóstico do desenvolvimento da criança à luz das 

recentes teorias.  

Discutem-se também, a evolução histórica das abordagens 

fisioterapêuticas voltadas à Paralisia Cerebral com base nestas teorias, os 

fundamentos teóricos da Intervenção Funcional Centrada na Família (IFCF) e a 

maneira pela qual a Fisioterapia deve desempenhar seu papel neste modelo de 

cuidado. 

Finalmente, são abordados aspectos relacionados à família, redes 

sociais e de proteção social, políticas públicas nacionais importantes para a 

contextualização das intervenções.  

 

 

1.1 Aspectos Atuais sobre a Paralisia Cerebral 

 

O termo “Paralisia Cerebral”, traduzido do inglês “Cerebral Palsy” foi 

usado por Freud, em 1897, e, embora consagrado na clínica e na literatura, tem 

sido amplamente discutido por não representar efetivamente a condição 

apresentada pela criança e por causar, nos pais, grande impacto negativo, 

assim como o câncer ou outro quadro de saúde temido10.  

Deste modo, outras denominações foram propostas como incapacidade 

motora de origem cerebral11 e encefalopatia crônica não progressiva ou não 

evolutiva, frequentemente utilizada por autores brasileiros por dar ideia do 

caráter persistente, mas não evolutivo do quadro12-14. 

Neste trabalho, será mantido o termo PC, uma vez que tem sido 
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utilizado pela Associação Brasileira de Paralisia Cerebral e pela Sociedade 

Internacional de Paralisia Cerebral. O termo é ainda familiar aos profissionais de 

reabilitação, epidemiologistas, pesquisadores, responsáveis políticos, 

organizações financiadoras da saúde e leigos15. 

Segundo Morris16, PC é uma das condições mais frequentes com as 

quais o fisioterapeuta pediátrico se depara em sua vida profissional. Descrita 

pela primeira vez em 1843, pelo cirurgião ortopédico inglês Willian Little, foi 

relacionada às lesões do encéfalo imaturo causadas, principalmente, pela 

prematuridade e pela asfixia perinatal. Desde então, várias definições, 

classificações e abordagens de intervenção têm sido propostas por 

pesquisadores e clínicos: Freud em 1893, Phelps em 1941, Perlstein em 1952, 

Mac e Polani em 1959, Bax em 1964, Evans et al. em 1987, Bax et al. em 2005, 

entre outros. 

Uma das definições de PC utilizada durante pelo menos quatro 

décadas foi proposta por Mac Keith e Polani em 1959, citado, por Bax et al.15: 

“uma persistente, mas não imutável desordem de movimento e da postura, que 

aparece nos primeiros anos de vida causada por uma lesão não progressiva do 

cérebro durante o seu desenvolvimento”. 

Em 1964, Bax definiu PC como: “uma desordem do movimento e da 

postura devido a um defeito ou lesão do cérebro imaturo”. A definição de Bax, 

feita naquele ano, foi amplamente utilizada pelos fisioterapeutas infantis durante 

décadas, uma vez que toda obra da abordagem neuroevolutiva nela se 

baseava17-18. 

No início do século XXI, os movimentos sociais das pessoas com 

deficiência, na busca de oportunidades igualitárias; a criação da Classificação 

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) pela Organização 

Mundial de Saúde (OMS); o crescimento da variedade e qualidade da 

tecnologia de assistência (ou assistiva) e a proposta de substituição do modelo 

médico pelo modelo social de saúde, passam a influenciar os objetivos e as 

intervenções terapêuticas junto à criança com PC5,19-21. 

Na academia e na prática clínica, destaca-se a preocupação pela busca 

de evidências que possam comprovar a eficácia das intervenções terapêuticas 
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junto a esta população. Nos últimos dez anos, portanto, diante dos atuais 

conhecimentos das várias disciplinas envolvidas nos estudos sobre o 

desenvolvimento do encéfalo lesado, dos modernos exames de imagem e do 

aumento nos estudos que avaliam a eficácia das várias terapias para crianças 

com PC, identificou-se a necessidade de que fossem revistos os conceitos e os 

critérios de classificação da PC22,23. 

Em 2005, o grupo multidisciplinar internacional que constituiu o Comitê 

Executivo para a definição de PC com base no significado de Bax, feita em 

1964, propôs o seguinte conceito: 

 

Paralisia Cerebral descreve um grupo de desordens do 

desenvolvimento do movimento e da postura que causam 

limitações nas atividades. Estas desordens são atribuídas a 

distúrbios não progressivos que ocorrem no cérebro fetal ou 

infantil em desenvolvimento. As desordens motoras da PC 

são geralmente acompanhadas por alterações na sensação, 

cognição, comunicação, percepção, e/ou comportamento, 

e/ou por crises convulsivas e por problemas 

musculoesqueléticos secundários15. 

 

A substituição da expressão “distúrbio não progressivo, que ocorre no 

encéfalo em desenvolvimento por “defeito ou lesão no encéfalo imaturo” 

constituiu a maior diferença entre as duas definições15”. Embora muito próxima 

aos conceitos anteriores, chamam a atenção à inclusão das condições 

associadas ao transtorno motor e a referência à limitação nas atividades, 

destacando, portanto, seu efeito sobre a funcionalidade da criança. 

Tradicionalmente, até 2005, a classificação da PC baseava-se em dois 

critérios principais: a distribuição do comprometimento nos segmentos corporais 

(hemiplegia, diplegia, quadriplegia) e o tipo de tono ou alteração do movimento 

observada (espasticidade, discinesia, ataxia). No entanto, tais características 

têm se mostrado insuficientes para o planejamento das diversas intervenções 

indicadas para estas crianças.  

A CIF19 trouxe contribuições para que os terapeutas classifiquem e 
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compreendam os fatores envolvidos no desenvolvimento da criança com PC, 

auxiliando-os nas tomadas de decisões21. Segundo a CIF, são fatores 

contextuais que podem limitar a participação das pessoas com deficiência: 

produtos e tecnologia, ambiente natural, atitudes e normas sociais, cultura, 

serviços e sistemas e políticas sociais22. Tal classificação distingue, portanto, 

diferentes domínios da funcionalidade e inclui “a estrutura e função do corpo” e 

“atividade e participação”, isto é, o que as pessoas com paralisia cerebral 

podem fazer e fazem na vida19,20,24.  

Além dos aspetos biológicos, portanto, o fisioterapeuta deve avaliar 

como os fatores ambientais e pessoais interferem no desenvolvimento das 

habilidades e participação social da criança nos vários contextos (casa, escola, 

lazer). Devem ainda ponderar como tais fatores dificultam ou facilitam o 

desenvolvimento da criança, incluindo a estrutura familiar e as políticas públicas 

existentes.  

Além disto, a CIF muda o foco da origem da deficiência, do modelo 

médico para o modelo biopsicossocial, uma síntese das abordagens médica e 

social21,24.  

No modelo médico, a deficiência é considerada uma desvantagem, uma 

restrição corporal, uma anormalidade, que necessita de avanços na área da 

biomedicina para oferecer tratamento (normalização), que irá propiciar a 

melhoria do bem estar das pessoas. Já no modelo biopsicossocial, a deficiência 

constitui uma característica da diversidade humana. Assim sendo, requer o 

envolvimento da sociedade para atender às necessidades da pessoa e, neste 

caso, constitui-se em objeto das ciências sociais21. 

Pode-se considerar, portanto, que as novas abordagens para a criança 

com paralisia cerebral apresentam uma perspectiva que leva em consideração 

os aspectos biológicos da criança e os ambientes sociais nos quais ela está 

inserida.  

Gorter4, no contexto da CIF e em relação à estrutura e função corporais 

propõe a seguinte classificação para a PC: espástica, discinética (distônica e 

coreoatetóide) e atáxica. Os tipos espásticos são classificados em unilaterais e 

bilaterais, em substituição aos tradicionais termos hemiplegia, diplegia e 
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quadriplegia, considerados clinicamente imprecisos.  

Embora todos os aspectos sejam relevantes e indissociáveis para a 

funcionalidade da criança, para o fisioterapeuta, as alterações relacionadas à 

mobilidade global são as que têm grande interesse, uma vez que o controle 

postural e a formas de locomoção são seus principais objetos de estudo. 

Sendo assim, o Sistema de Classificação da Função Motora Grossa- 

GMFCS, criado por Palisano et al.24,25, além dos dados sobre o tono, o tipo de 

distúrbio do movimento e segmentos corporais comprometidos (unilateral, 

bilateral), traz dados importantes sobre as habilidades do sentar, das 

transferências e da locomoção da criança com PC, que podem auxiliar o 

profissional e a família no planejamento das intervenções e na identificação de 

prognósticos funcionais mais realistas.  

O GMFCS classifica ainda, a função motora grossa (global) da criança 

e do jovem entre zero e 18 anos em cinco níveis de desempenho funcional, 

avaliados por meio de movimentos auto-iniciados, com ênfase no sentar, 

transferências, mobilidade, e na utilização de tecnologia assistiva (andadores, 

muletas, cadeiras de rodas). 

O Quadro 1 ilustra a proposta de classificação multidimensional da 

paralisia cerebral, elaborado por Gorter4, relacionada à estrutura e função 

corporal e às atividades de mobilidade: Classificação Funcional da Função 

Motora Grossa (GMFCS); de função manual: Sistema de Classificação da 

Função Manual- MACS26; e de comunicação: Sistema de Classificação da 

Função de Comunicação (CFCS)27.  
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Quadro 1. Proposta de classificação multidimensional da paralisia cerebral. 

ESTRUTURA E FUNÇÃO CORPORAL 

Espástica 

- Unilateral 

- Bilateral 

Discinética 

- Distônica 

- Coreoatetose 

- Atáxica 
ATIVIDADE 

 

 

 

 

 

MOBILIDADE 

Classificação Funcional da Função Motora Grossa - GMFCS 

 

Nível I- anda sem limitações 

Nível II- anda com limitações 

Nível III- anda, usando auxílios (muleta, bengala ou andador) 

Nível IV- Auto-mobilidade com limitações, pode usar uma cadeira de 
rodas de auto-propulsão ou motorizada 

Nível V- transportado em uma cadeira de rodas manual 

 

 

 

 

 

 

HABILIDADE 
MANUAL 

Sistema de Classificação da Função Manual – MACS 

 

Nível I- manipula objetos facilmente e com sucesso 

Nível II- manipula a maioria dos objetos, mas com alguma diminuição da 
qualidade ou velocidade 

Nível III- manipula objetos com dificuldade; precisa de ajuda para preparar 
ou mudar atividades 

Nível IV- manipula poucos objetos fáceis de manipular, em situações 
adaptadas 

Nível V- não manipula objetos e tem limitações severas para realizar 
atividades muito simples 

 

 

 

 

 

COMUNICAÇÃO 

 

Sistema de Classificação da Função de Comunicação – CFCS 

 

Nível I- com familiares e não familiares 

Nível II- Recepção e emissão efetivas, mas lentas, com familiares e não 
familiares 

Nível III- Recepção e emissão efetivas, mas apenas com familiares 

Nível IV- Algumas recepções e emissões efetivas com familiares 

Nível V- Raras emissões e/ou recepções  efetivas, mesmo com familiares 

Fonte: Extraído e modificado de Gorter para fins do trabalho4. 

 

Observa-se, portanto, que crianças com Nível I têm melhor prognóstico 

de desenvolvimento da função motora global que crianças com Nível V. 

É interessante destacar que, uma vez classificada a função motora 
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Grossa-66 (GMFM-66), em cada nível de classificação do GMFCS. A GMFM-66 

é uma escala que permite a avaliação da função motora da criança ao longo do 

tempo. 

Com base em todos estes aspectos, as intervenções das equipes de 

reabilitação, atualmente, buscam: prevenir e tratar as complicações, promover o 

crescimento e o desenvolvimento e melhorar e aperfeiçoar as habilidades de 

vida diária4. 

Embora a nova definição e proposta de classificação da PC tragam 

mais elementos para as decisões de intervenção, vários outros fatores de 

interferência são apontados como responsáveis pela conquista das metas 

acima citadas, conforme já discutido anteriormente4,30,31. 

Nos últimos anos, as novas teorias sobre o desenvolvimento humano 

também ampliaram o olhar dos profissionais envolvidos com crianças com PC. 

Da Teoria Clássica Neuromaturacional à atual Teoria Sistêmica, novos 

paradigmas surgiram, provocando mudanças importantes nas avaliações e 

intervenções destas crianças. 

 

 

1.2. Teorias do desenvolvimento 

 

Muitas teorias e modelos de desenvolvimento infantil têm sido 

propostos ao longo dos anos. Será discutida neste tópico, a Teoria. 

Bioecológica de Bronfenbrenner e a Teoria dos Sistemas Dinâmicos. 

A Teoria Bioecológica de Bronfenbrenner apresenta possibilidades para 

a análise dos aspectos que se inter-relacionam e influenciam o desenvolvimento 

humano, ao longo do tempo e que vão além das características biológicas 

utilizadas na classificação das crianças com PC. O modelo discute o papel que 

sistemas sociais maiores desempenham sobre o funcionamento da unidade 

familiar31. 

Para Bronfenbrenner, o desenvolvimento humano é definido como:  

O fenômeno de continuidade e de mudança, nas 
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intervenção31. Portanto, o desenvolvimento será resultado da articulação das 

características da própria pessoa-criança (aspectos físicos, personalidade), dos 

contextos (imediato ou remoto) nos quais os processos ocorrem e das 

continuidades e de mudanças que ocorrem ao longo do tempo33. A abordagem 

bioecológica está orientada para a realização de pesquisas, preferencialmente 

em ambientes e contextos naturais31,34. 

Sendo assim, embora as questões neuromusculares, sensoriais, 

cognitivas possam ter grande influência no desenvolvimento motor da criança, 

outros fatores, incluindo os ambientes sociais e físicos, podem influenciar a 

maneira como os movimentos podem se desenvolver na criança com PC30,35. 

Para os fisioterapeutas, além da Teoria Bioecológica, a Teoria dos 

Sistemas Dinâmicos (TSD) representa, atualmente, a base teórica para as 

novas abordagens de intervenção, em lugar da Teoria Maturacional que 

predominou entre os clínicos nos últimos cinquenta anos2,3,5,33,35,36. 

A TSD propõe que o movimento é resultado da interação dos vários 

subsistemas biológicos do indivíduo, em interação com a tarefa e o ambiente. 

Além disto, considera que nenhum subsistema é mais importante neste 

processo. Desta maneira, os terapeutas devem avaliar e considerar  todos os 

aspectos da pessoa, da tarefa e do ambiente para auxiliar a criança com 

alterações no desempenho motor2,3,5,37.  

Numa proposta de abordagem de intervenção contextualizada e com 

base nas TSD, o padrão normal de movimento não é valorizado, mas a criança 

é estimulada a usar suas próprias habilidades para atingir suas metas 

funcionais. Nela, terapeutas e famílias modificam os fatores ambientais ou da 

tarefa para facilitar o alcance das metas funcionais pela criança3-5. 

Muitos estudiosos do desenvolvimento de crianças com PC têm 

considerado as premissas da nova teoria como fundamentais para a melhor 

eficácia das intervenções3-5,7-20. 

Para Bartlett e Palisano30, e de acordo com as premissas da Teoria 

Bioecológica, além das características primárias e secundárias causadas pela 

lesão, aspectos da personalidade da criança, ecologia familiar, modelos de 

cuidados com a saúde influenciam nas mudanças das habilidades motoras 
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básicas, nas atividades e, consequentemente, na participação da criança nos 

vários segmentos sociais. Este é o foco principal das intervenções no século 

XXI, resultado das transformações sofridas pelas abordagens fisioterapêuticas 

durante as últimas décadas. 

 

1.3. Evolução das abordagens fisioterapêuticas na paralisia 

cerebral 

 

Durante o século XX, observaram-se significativas mudanças nos 

fundamentos e nas práticas da fisioterapia voltadas para as crianças com PC, 

que acompanharam a evolução das várias áreas do conhecimento como, a 

neurociência e as teorias do desenvolvimento humano. 

Segundo Mayston36, do enfoque inicial, predominantemente ortopédico, 

as intervenções passaram pelas abordagens neurofisiológicas, educacionais, 

biomecânicas e funcionais. 

No Brasil, o Método Neuroevolutivo, com base na Teoria 

Neuromaturacional e, mais recentemente, na TSD, representou e ainda 

representa a abordagem mais aceita entre os profissionais pediátricos. Para 

Wiart e Darrah5, nesta abordagem, as estratégias de intervenção priorizam a 

normalização dos padrões de movimento por meio de mudanças na criança; 

modificações nos fatores externos à criança são pouco valorizados. 

Na última década, pesquisadores e profissionais envolvidos com 

crianças com PC têm discutido a possibilidade de que os movimentos atípicos 

(anormais) observados nesta população possam ser considerados soluções que 

as tornariam mais independentes4.  

Para Latash e Anson38, os padrões de movimentos observados em 

pessoas com lesões do sistema nervoso e/ou outros sistemas biológicos 

poderiam ser considerados estratégias adaptativas eficientes para o 

desenvolvimento da capacidade funcional, e não anormais (grifos do autor). 

Sendo assim, considerando-se as premissas da Teoria dos Sistemas Dinâmicos 

e as atuais teorias ecossistêmicas do desenvolvimento, acredita-se que as 
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intervenções devam ser focadas não apenas nas crianças, mas, também, em 

suas nas tarefas e seus vários ambientes naturais2-4,6,7,9. Neste contexto, 

também podem ser observadas mudanças não apenas nos recursos 

fisioterapêuticos, mas também nas escolhas dos ambientes de intervenção e na 

participação da criança e da família em todo o processo de reabilitação. 

Em relação aos recursos, além das tradicionais ferramentas já 

utilizadas, a prática esportiva tem sido largamente considerada, assim como a 

prescrição de tecnologia assistiva, principalmente para crianças com GMFCS de 

níveis III, IV e V. 

Gorter4 propõe algumas intervenções para as crianças com PC de 

acordo com as novas abordagens e que têm como meta a funcionalidade. Para 

as crianças de nível I a III (GMFCS), que possuem potencial para a 

deambulação, com ou sem equipamentos de auxílio, há evidências que 

exercícios ativos que exijam da criança sua participação ativa, com 

conhecimento dos objetivos devam ser à base das intervenções. Já as crianças 

de níveis IV e V seriam beneficiadas por exercícios passivos e também pela 

estimulação do exercício ativo. No entanto, a tecnologia de assistência terá um 

papel fundamental, associada à indicação de intervenções clínicas e 

medicamentosas (uso de fármacos e indicação de cirurgias, por exemplo)4,37.  

Quanto aos locais de intervenção, os ambientes naturais da criança 

(domicílio, escola, parques) são apontados como privilegiados quando 

comparados aos ambientes protegidos de atendimento realizados em hospitais, 

instituições, clínicas e consultórios33,39. 

O fisioterapeuta deve, sempre que possível, conhecer os espaços nos 

quais a criança desempenha suas atividades e considerar os vários aspectos 

envolvidos no desenvolvimento destas habilidades; adequações ambientais e 

modificações nas tarefas deverão ser propostas. 

Segundo Kolobe e Taylor33, para que o fisioterapeuta possa ser capaz 

de responder às atuais demandas em relação ao seu papel junto às crianças 

com PC deverá: conhecer outros aspectos relacionados ao desenvolvimento, 

além dos conhecimentos biológicos; interar-se das características e recursos da 

comunidade onde a criança está inserida; realizar avaliações ecológicas; 
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capacitar-se para o atendimento em ambientes naturais; engajar-se em 

decisões colaborativas com as famílias e desenvolver novas estratégias de 

intervenção na busca da participação das crianças e suas famílias nos vários 

ambientes. A abordagem contextualizada de intervenção tem como base ainda, 

os princípios de cuidados centrados na família.  

 

1.4. Intervenção funcional centrada na família 

 

A estrutura familiar e a natureza da participação das famílias nas 

decisões relacionadas às metas e recursos das intervenções do fisioterapeuta e 

da equipe de reabilitação sofreram grandes alterações durante as últimas 

décadas. Inicialmente, os serviços de assistência a crianças com deficiência 

eram limitados e os cuidados ficavam sob a responsabilidade exclusiva das 

famílias. Surgiram, então, no início do século XX, as instituições que recebiam 

estas crianças, muitas vezes, em regime de internato. Nos anos cinquenta, os 

profissionais de saúde e reabilitação passam a desempenhar o papel principal 

no processo de reabilitação e as famílias a ocupar um lugar passivo nas 

decisões relacionadas às metas, intervenções e resultados6.  

A partir dos anos setenta, os programas voltados ao treinamento dos 

cuidadores para a estimulação de suas crianças se tornaram mais populares e 

passaram a integrar os planos de intervenção. Segundo Chiarello6, neste 

período, embora pontos positivos tenham sido observados como resultado 

desta prática detectou-se que o envolvimento demasiado de algumas famílias, 

relacionado às responsabilidades que lhes foram atribuídas, colocava em risco 

a relação criança com o cuidador, uma vez que este último tornava-se terapeuta 

ou professor. Por outro lado, muitas vezes, a participação das famílias constava 

apenas no papel e o grau de parceria profissional-cuidador-criança era limitado.  

Atualmente, o modelo de IFCF prevê a família como parceira da equipe 

de reabilitação e, como tal, deve ter participação ativa nas tomadas de 

decisões, seja na determinação das metas ou na seleção das estratégias 

terapêuticas. A IFCF é, portanto, um modelo clínico para crianças com PC cuja 

abordagem vai além da capacidade individual da criança. Ela amplia a 
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intervenção para que esta possa englobar o ambiente e os objetivos funcionais 

da criança e da família, bem como suas habilidades físicas6,8,33.  

Segundo Darrah et al.2, os princípios da abordagem da IFCF incluem: 

(a) promoção do desempenho dos padrões funcionais durante a intervenção: os 

objetivos são traçados pela família, pela criança e pelo terapeuta e preveem, 

principalmente, o alcance da meta, mais que o movimento “normal”; (b) 

identificação dos períodos de transição: a intervenção será melhor sucedida se 

realizada nos períodos nos quais a criança está tentando realizar uma nova 

habilidade ou descobrindo uma nova forma de realizar o movimento; (c) 

identificação e mudanças nos principais fatores de restrição no ambiente, na 

tarefa e/ou na criança que impedem aquisição de novas habilidades: as três 

áreas devem ser vistas igualitariamente; (d) garantia de oportunidades de 

treinamento dentro de um contexto funcional: as crianças precisam treinar as 

novas habilidades em contextos funcionais.  

Sugere-se que os terapeutas considerem e capacitem as crianças com 

PC para usarem as soluções motoras que elas descobrem de forma 

independente, mesmo que no passado tais soluções tenham sido consideradas 

anormais. Igualmente, as ações devem ter como meta tanto a criança, como o 

ambiente e os componentes da tarefa e não, exclusivamente, a criança2,9. Os 

pais devem participar das decisões relacionadas aos objetivos e tipos de 

intervenção que desejam para seus filhos. Os terapeutas, por sua vez, devem, 

preferencialmente, traçar metas funcionais e que podem ser treinadas no dia a 

dia da criança, em seus ambientes naturais. Outras práticas centradas na 

família incluem: tratar a família com dignidade e respeito; fornecer apoio 

individual, flexível e responsivo; compartilhar informações, para que as famílias 

possam tomar decisões adequadamente fundamentadas; assegurar-se de que 

as famílias possam escolher entre diferentes alternativas de intervenções; e, por 

fim, fornecer aos pais os recursos e o apoio necessários para que possam 

cuidar de seus filhos de modo a permitir que cada um obtenha os melhores 

resultados possíveis40. Os princípios da ICF enfatizam um modelo dinâmico com 

mudanças de contexto, necessidades e prioridades das crianças e das famílias. 

Para Gorter4 e Rosembaum7 as abordagens centradas na família serão 

inevitáveis e essenciais aos cuidados com crianças com PC no século XXI. 



 

60 

 

As crianças com PC, além dos cuidados básicos demandados por 

todas as crianças, precisam ainda, da lactância à adolescência de escola 

inclusiva, transporte adaptado, recursos de acessibilidade urbana, tecnologia de 

assistência (ou assistida), oportunidade de participação em atividades culturais 

e de lazer.  

Na dependência de seu nível de funcionalidade, portanto, e de acordo 

com sua idade cronológica, estas necessidades nem sempre são supridas, 

tanto em virtude de uma defasagem dos serviços oferecidos pelas redes de 

suporte formais (serviços de terapias de habilitação, escolas), como pela 

inadequação na aplicação das políticas públicas voltadas a este segmento 

específico de crianças com deficiência ou ainda pelas próprias características 

da família e sua dinâmica. 

Segundo Tegethof41, trabalhar centrado na família implica em 

mudanças de atitude para os profissionais e para as famílias. O papel dos 

profissionais não será mais o tradicional, de apoiar apenas a criança, mas o de 

trabalhar também com a família e a comunidade. Em relação às famílias, devem 

deixar de ser submissas e dependentes. 

Rosenbaum7 identificou quatro temas que causaram impacto, nos 

últimos anos, nos procedimentos para esta população: (1) o desenvolvimento 

de avaliações clínicas padronizadas; (2) a criação de um instrumento que 

pudesse unificar a linguagem dos terapeutas em relação à capacidade funcional 

dos usuários dos serviços; (3) a relevância de se conhecer e entender a 

qualidade de vida dos pacientes com PC e, finalmente, (4) a importância de se 

compreender esta condição no contexto familiar. Desta maneira, os aspectos 

relacionados à constituição, dinâmica e ciclos da vida familiar, suas relações 

com a comunidade e com os fatores de risco e proteção devem ser 

considerados. 
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1.5. Família, fatores de risco e proteção  

 

1.5.1. Família 

 

Frequentemente, o termo família nos faz imaginar, um grupo de 

pessoas no qual há um pai, uma mãe e filhos, que constituem um lar, onde são 

cultivados sentimentos de afeto, ações de proteção e compartilhamento de 

valores. Tal modelo, não raramente, é construído a partir de nossa própria 

família e de outras com as quais mantemos contato43. No entanto, os padrões 

de formação, dissolução e reconstituição da família tornam-se cada vez mais 

heterogêneos e seus limites mais ambíguos, segundo a Síntese dos 

Indicadores Sociais Nacionais44. 

Desta maneira, a família contemporânea abrange uma heterogeneidade 

de arranjos, diferentes da família nuclear modelo, nos quais os parâmetros de 

consanguinidade e parentesco vêm sendo substituídos por aqueles com base 

na convivência e nas relações de cuidado e proteção entre indivíduos que 

construíram laços afetivos entre si45. Dentre os vários arranjos familiares, 

podem ser citadas as famílias reconstituídas, as de união estável; 

monoparentais femininas e masculinas; as estendidas, as unipessoais e as 

formadas por uniões homossexuais. 

Embora a definição de família utilizada para as pesquisas realizadas 

pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE), relativas à 

constituição das famílias brasileiras, não contemple as dimensões dos conceitos 

sociológicos, profundas mudanças na concepção de família podem ser 

observadas nos dados do perfil demográfico da população brasileira44. Foram 

constatados os seguintes dados relevantes: redução no número de 

componentes e aumento das famílias monoparentais femininas, aumento do 

número de mulheres trabalhadoras, principalmente na região sudeste do Brasil. 

Quanto aos papéis atribuídos à família, são inúmeros. Segundo Mioto46, 

a família é uma unidade dinâmica, que se constrói e reconstrói a partir das 

relações e negociações que ocorrem entre seus membros e outras esferas da 
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sociedade e se constitui ainda em uma unidade de cuidado e redistribuição 

interna de recursos. Ainda para a autora, mudanças relacionadas aos aspectos 

econômicos, ao mundo do trabalho e as de caráter tecnológico; a redução do 

tamanho das famílias e as novas formas de sociabilidade em seu interior podem 

sinalizar que estas não apresentam condições de responder as exigências que 

lhes têm sido impostas. 

Neste contexto, as modificações na estrutura familiar podem originar 

alguns processos que fragilizam os vínculos familiares e comunitários, 

aumentando o grau de vulnerabilidade das famílias47, ao qual o fisioterapeuta 

deve estar atento. 

Diante, portanto, da grande diversidade de formas familiares não 

tradicionais, é importante que os profissionais fisioterapeutas conheçam estes 

novos arranjos com os quais deverão interagir durante todo o processo 

terapêutico da criança com PC.  

Em relação às famílias com crianças com PC, diversos estudos têm 

sido realizados na intenção de conhecer os impactos e consequências do 

nascimento de uma criança diferente da esperada, no cotidiano familiar e em 

seus componentes4,8,9,42,43,48. Uma vez que se trata de uma condição que afeta 

todo o grupo familiar, os fisioterapeutas devem estar preparados para lidar com 

a grande diversidade de famílias e os contextos sociais, econômicos, políticos, 

religiosos e culturais nos quais estão inseridas. 

Para Kolobe e Taylor33, os fatores que podem influenciar a função e a 

participação das crianças e suas famílias são aqueles relacionados aos 

cuidadores (crenças, conhecimento, expectativas culturais, saúde física e 

mental); aos recursos familiares (nível socioeconômico, existência de irmãos, 

suporte formal e informal); ambiente físico (espaço, materiais para brincadeiras), 

inclusão da criança nas rotinas diárias (interação, estimulação), o estado de 

saúde da criança, seu nível funcional (habilidades) e, finalmente, as 

características da vizinhança e da comunidade. 

Ainda para esses autores, a estrutura e a composição familiares 

influenciam o tipo de cuidado que a criança recebe e, portanto, têm muitas 

implicações para a fisioterapia33. Somente dentro dos vários arranjos familiares 
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e contextos econômicos, sociais e culturais é possível refletir sobre os fatores 

de risco e proteção das famílias, os quais influenciarão o desenvolvimento das 

crianças com PC. 

 

1.5.2. Fatores de Proteção e de Risco 

 

Para Bronfenbrenner31, é importante que se entenda a família no 

contexto dos vários sistemas nos quais está inserida. Desta forma, os fatores de 

proteção da família e da criança em desenvolvimento no âmbito deste 

microssistema relacionam-se às características e possibilidades que os vários 

componentes possuem para interações familiares democráticas e participativas. 

Uma vez que a família não existe sem sua vulnerabilidade, a relação com 

outros contextos pode ser determinante para a manutenção do sentimento de 

confiança e resiliência diante dos desafios31. Em relação ao mesossistema, 

formas de apoio como projetos entre a escola e a família, grupos de apoio e 

orientações aos pais e convívio entre os membros da vizinhança podem ser 

considerados fatores de proteção. 

Além do conhecimento sobre as singularidades das famílias, é 

necessário, portanto, que o fisioterapeuta se envolva com as características das 

comunidades nas quais as famílias estão inseridas. Fortalecer as redes de 

apoio social, principalmente as informais, mais duradoras, estáveis e preferidas 

pelas famílias, sensibilizar a comunidade no sentido de melhorar a 

receptividade à criança e sua família e facilitar o acesso aos serviços e 

benefícios são ações que devem fazer parte do perfil do profissional envolvido 

em intervenções centradas na família42. 

As redes sociais são definidas como “teias” de relações sociais que 

circundam o indivíduo e incluem amigos, parentes ou grupos sociais. Já em 

relação ao apoio social, não há um consenso sobre seu significado e pode ser 

reconhecido nas formas de apoio emocional, material ou afetivo49. Para 

Bittencourt et al.50, as redes sociais compreendem tanto os relacionamentos 

como os recursos utilizados cotidianamente pelas famílias. 

Segundo Barbosa et al.47, as fontes de suporte social constituem 
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formas importantes de auxílio para as famílias da criança com deficiência, pois  

contribuem para a organização e funcionamento do cotidiano, evitando, assim, 

a sobrecarga do cuidadores. As autoras identificaram, em pesquisa realizada na 

cidade de Campo Grande, que suporte emocional, de informação e material 

foram as categorias de suporte sociais mais acessadas por mães de crianças 

com deficiência. Concluíram, ainda, que as famílias devem ser incluídas nos 

processos de intervenção, pois também precisam de cuidados e que 

necessitam de programas de apoio para o aproveitamento máximo de suas 

potencialidades. 

Almeida e Sampaio48 encontraram correlação entre estresse e suporte 

social em famílias de crianças com PC e destacaram a importância do aumento 

das redes de apoio social para a redução dos níveis de desgaste dos 

cuidadores.  

No contexto do exossistema, condições econômicas aceitáveis e boas 

condições de trabalho têm sido consideradas fatores de proteção, uma vez que 

exercem importante influência na vida familiar. Portanto, para Carvalho et al. 

qualquer instituição social que tome decisões que influenciem as condições de 

vida familiar pode funcionar como um exossistema31. 

Em relação ao macrossistema, ideologias, crenças, valores, religiões, 

formas de governo, culturas no cotidiano das pessoas interferem no 

desenvolvimento da criança e na estrutura familiar. A complexidade decorrente 

da interação entre os vários sistemas apresenta-se como importante desafio às 

intervenções centradas na família.  

Segundo Bronfenbrenner31, para que as famílias possam cumprir seus 

papéis em relação ao desenvolvimento da criança, há a necessidade de 

políticas práticas e públicas que proporcionem oportunidade, recursos, 

incentivo, estabilidade e tempo para o exercício da paternidade, dentro e fora do 

lar. Sendo assim, além das redes de apoio sociais, políticas públicas de 

proteção são essenciais para famílias em situação de vulnerabilidade social.  

No Brasil, as principais políticas públicas que podem ser consideradas 

de proteção às famílias e ao desenvolvimento de crianças com PC são: a 

Política Nacional de Assistência Social – PNAS51 e a Política Nacional de Saúde 
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da Pessoa com Deficiência52. Segundo Vaitsman et al., proteção social pode ser 

definida como toda intervenção pública para ajudar indivíduos, domicílios e 

comunidades a administrar riscos ou apoiar os cronicamente pobres53. 

A PNAS instituiu, a partir de 2004, a Proteção Social Básica de 

Assistência Social voltada a famílias em condições de vulnerabilidade social, 

com os objetivos de prevenir situações de risco e fortalecer os vínculos 

familiares e comunitários por meio dos Centros de Referência de Assistência 

Social (CRAS)51. A cidade de Campinas, por exemplo, possui atualmente, onze 

CRAS, sendo dois na região noroeste: Jardim Satélite Iris e Nova Esperança54. 

Cabe aos CRAS, por meio de ações, preferencialmente intersetoriais, apoiarem 

as famílias e indivíduos na garantia de seus direitos de cidadania, com ênfase 

no direito à convivência familiar e comunitária; mapear, articular e coordenar a 

rede de proteção social básica local; promover a inserção das famílias e 

indivíduos nos serviços sócio-assistenciais locais; acolher para recepção, 

escuta orientação e referência; ações coletivas; proteção social pró-ativa e visita 

domiciliar. Sabe-se, no entanto, que uma política social para ser amplamente 

conhecida e operacionalizada leva tempo. Assim, os programas instituídos pelo 

PNAs, ainda estão em processo de implementação. 

Atualmente, a política de proteção social voltada às pessoas com 

deficiências mais conhecida e utilizada é o Benefício de Prestação Continuada 

(BPC). O BPC, garantido pela Constituição Federal de1988, regulamentado em 

1993 e implantado efetivamente em 1996, permite o acesso de idosos e 

pessoas com deficiência às condições mínimas de uma vida digna55. Trata-se 

da garantia de um salário mínimo mensal às pessoas com deficiência ou aos 

idosos comprovadamente incapazes de proverem sua manutenção ou tê-la 

provida por sua famíla36,39 e, de acordo com Santos56, em 2007 atendia 1,4 

milhão de pessoas com deficiência. 

Em relação à saúde, a Política Nacional de Saúde da Pessoa com 

Deficiência, de junho de 2002, tem como objetivos gerais a prevenção de 

agravos, a proteção da saúde, passando pela reabilitação, contribuindo para a 

inclusão dos cidadãos em todas as esferas da vida social. As principais 

diretrizes são a promoção da qualidade de vida, a prevenção de deficiências, a 

atenção integral à saúde, a melhoria dos mecanismos de informação, a 
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capacitação de recursos humanos e a organização e funcionamento dos 

serviços52. 

É assegurado às pessoas com deficiência o acesso às ações básicas 

de saúde, à reabilitação e, inclusive, o recebimento de tecnologias assistivas. 

Para o desenvolvimento desta Política, o Ministério da Saúde propôs, em 2008, 

entre outras ações, a criação dos Núcleos de Apoio à Saúde da Família – 

NASF, compostos por equipes multiprofissionais, que podem incluir 

fisioterapeuta, médico acupunturista, fonoaudiólogo, terapeuta ocupacional e 

profissional da educação física.  Os processos de trabalho devem incorporar, ao 

reconhecerem seus territórios, um olhar especialmente voltado às pessoas com 

deficiência que habitam as comunidades. A inclusão da assistência aos 

familiares está prevista na Política e é considerada essencial para um 

atendimento humanizado e eficaz57. 

Em relação ao transporte, Campinas conta com o Programa de 

Acessibilidade Inclusiva (PAI), que tem como objetivo ampliar e articular as 

ações que facilitem a locomoção de pessoas com deficiência e outras restrições 

de mobilidade. Há também uma frota de ônibus adaptado para cadeirantes e o 

passe livre, para pessoas com deficiência, comprovadamente carentes, 

instituído pelo governo federal58. 

Além dos fatores de proteção, fatores de risco também devem ser 

discutidos, uma vez que o micro sistema familiar pode ser atingido por eventos 

que podem aumentar seu o grau de vulnerabilidade45. Ambos os tipos de 

fatores podem ser identificados nos diversos sistemas descritos por 

Bronfenbrenner e raramente ocorrem de forma isolada59. 

Aspectos relacionados às características pessoais dos componentes da 

família, condições socioeconômicas desfavoráveis, inexistência ou políticas 

públicas inadequadas/desconhecidas, têm importante impacto no processo de 

desenvolvimento da criança.  

Neste contexto, portanto, é importante que o fisioterapeuta considere 

todos estes referenciais para a compreensão e elaboração dos planos de 

intervenção a serem propostos. Faz-se necessária a descentralização das 

ações e o conhecimento dos contextos nos quais as crianças estão inseridas. 
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As intervenções em reabilitação devem ser, ainda, de caráter interdisciplinar e 

interssetorial para que as crianças com PC e suas famílias possam se 

desenvolver globalmente e se inserirem socialmente. 
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2. Objetivos 
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2.1.  Geral 

 

Este estudo buscou compreender as características das famílias de 

crianças com PC, bem como suas necessidades e expectativas em relação à 

Fisioterapia. 

 

2.2.  Específicos 

 

- Conhecer o perfil das famílias em relação à sua composição, dinâmica 

e situação econômica escolaridade; 

- Identificar as redes de apoio envolvidas nos cuidados com a criança; 

- Identificar as condições de moradia e acessibilidade; 

- Elencar aspectos que devem ser considerados ao se elaborar um 

Programa de Intervenção Centrado na Família. 
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3. Método 
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3.1 Natureza da Pesquisa 

 

Tratou-se de uma pesquisa exploratória-descritiva que foi realizada a 

partir de uma abordagem qualitativa, desenvolvida por meio de entrevistas 

semiestruturadas com o uso de um roteiro de questões norteadoras da 

investigação. Segundo Bardin61 e Minayo62 a metodologia qualitativa pode ser 

caracterizada como aquela que trabalha com o universo de significados, 

motivações, aspirações, crenças, valores e atitudes, o que corresponde a um 

espaço mais profundo das relações, dos processos e dos fenômenos que não 

podem ser reduzidos à operacionalização de variável.  

Usou-se também, pesquisa documental, realizada nos prontuários das 

famílias das Unidades Básicas de Saúde. A pesquisa documental consiste na 

investigação realizada a partir de consulta ao material interno a uma 

organização60. 

O projeto de pesquisa recebeu aprovação da Secretaria Municipal de 

Saúde do Município de Campinas, por meio do Centro de Educação dos 

Trabalhadores da Saúde (CETS), e foi desenvolvido segundo as normas que 

regulamentam a pesquisa envolvendo seres humanos, contidas na Resolução 

196/96 do Conselho Nacional de Saúde, segundo determinação do Comitê de 

Ética em Pesquisa da Faculdade de Ciência Médicas da Universidade Estadual 

de Campinas, que aprovou o projeto com Parecer sob nº 048/2011 – CAAE: 

0021.0.146.000-11.  

 

3.2 Participantes 

 

Os participantes do estudo foram selecionados entre os representantes 

de famílias de crianças com PC usuárias dos serviços de fisioterapia do SUS-

Campinas, residentes na área de abrangência do Distrito de Saúde Noroeste e 

cadastradas nas seguintes Unidades Básicas de Saúde: Centro de Saúde Dr. 

Pedro Agapio de Aquino Netto, Centro de Saúde Castelo Branco e Centro de 

Saúde Ipaussurama. 
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Os prontuários das famílias de crianças com PC foram previamente 

selecionados pelas equipes locais de saúde, a partir da solicitação da 

pesquisadora e orientação das coordenadoras das unidades básicas 

envolvidas. 

 

3.2.1 Critérios de Inclusão 

 

-Famílias de crianças cujos diagnósticos clínicos de PC constassem no 

prontuário; 

-Famílias cujas crianças tivessem entre três e 12 anos de idade 

completos no dia da entrevista; 

-Famílias cujas crianças frequentassem serviços de fisioterapia do 

SUS; 

-Famílias que assinassem o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido. 

 

3.2.2 Critérios de exclusão 

 

-Famílias cujas crianças recebessem atendimento fisioterapêutico pelo 

Sistema de Atendimento Domiciliar. 

Foram analisados pelo pesquisador dezesseis prontuários, sendo: oito 

prontuários no Centro de Saúde Integração; cinco prontuários no Centro de 

Saúde Castelo Branco e três prontuários no Centro de Saúde Ipaussurama. 

Dos prontuários, foram extraídos os seguintes dados: diagnóstico 

clínico, nome da criança, data de nascimento, identificação dos pais ou 

cuidadores, endereço e telefone. O nome dos pais, endereço e telefone 

constam da página inicial do prontuário, enquanto os dados da criança foram  

identificados no seu interior. 

As famílias foram contatadas por telefone pelo pesquisador, que 
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apresentou a pesquisa e fez o convite à família para participação.  

Dos dezesseis prontuários estudados, dez foram excluídos pelas 

seguintes razões: 

- a criança não frequentava serviços de fisioterapia: duas;  

-o contato por telefone não foi possível após três tentativas realizadas 

em horário não comercial e comercial: quatro; 

- a criança possuía idade inferior a três anos: uma; 

- óbito da mãe da criança, o pai não dispunha de tempo para a 

entrevista e considerava que tudo estava bem com a criança: uma;  

- mudança de endereço: uma; 

- a criança havia sido transferida para abrigo de menores: uma. 

Diante do aceite ao convite realizado por telefone, foi agendada a data 

da entrevista de acordo com a disponibilidade de cada família, de modo a não 

interferir na rotina familiar. 

A pesquisa foi realizada somente com os sujeitos que concordaram 

participar e mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido (Anexo 1), realizada após os esclarecimentos sobre os objetivos da 

pesquisa pelo pesquisador. 

Os participantes tiveram assegurada a confidencialidade das 

informações, que serão mantidas em sigilo e utilizadas apenas para fins 

acadêmicos.  

A amostra foi constituída por cinco participantes, número este 

determinado pelo processo de saturação de dados. 

 

3.3 Locais e período da coleta dos dados 

 

No dia agendado para as entrevistas, o pesquisador compareceu aos 

domicílios das famílias conhecendo seus representantes, pelo menos um, 

indicados pela própria família.  
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Embora as famílias tenham escolhido um representante para a 

entrevista, outros membros estavam presentes e, por vezes, complementaram 

as resposta dos entrevistados. As contribuições dos outros membros foram 

também analisadas pelo pesquisador. 

As entrevistas foram realizadas nos domicílios das crianças, em um 

único encontro que duraram, aproximadamente, 60 minutos, gravadas e as 

respostas transcritas, para posterior análise, pelo próprio pesquisador.  

A coleta de dados foi realizada no período de julho a setembro de 2011. 

 

3.4. Instrumentos da coleta 

 

Inicialmente, foram coletados os dados de identificação dos 

participantes, verificadas as condições da moradia e da estrutura familiar.  

Em seguida, um roteiro de questões abertas (Anexo 2) guiou a 

entrevista, que enfocou aspectos tais como: o conhecimento sobre o 

diagnóstico da criança, a descrição da rotina familiar, os cuidados com a 

criança, impressões sobre as sessões de fisioterapia, o desempenho das 

atividades com as crianças no ambiente domiciliar, a utilização de tecnologia 

assistiva, os tipos de suportes sociais recebidos e as expectativas em relação 

ao futuro da criança.  

O pesquisador também utilizou o GMFCS, o MACS e o CFCS, para a 

classificação funcional das crianças, realizada no momento da visita, observou 

as condições do bairro e investigou o tipo de transporte utilizado pela família 

para sua locomoção.  

Os participantes da pesquisa, assim como as crianças, foram 

identificados por letras, de maneira a garantir o sigilo dos dados.  

A análise dos dados realizou-se a partir da organização dos relatos e dos 

dados das observações, da leitura exaustiva das falas, da análise de conteúdo 

segundo Bardin61. A categorização dos dados foi realizada a posteriori, ou seja, 

com base nas entrevistas realizadas. Para tanto, foram observados os critérios 

de recorrência do conteúdo, a intenção da mensagem, a pertinência, e a 
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homogeneidade. 

A análise categorial foi desenvolvida por meio da pré-análise, exploração 

do material e do tratamento dos resultados e interpretação.  
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4. Resultado e Discussão 
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4.1. Apresentação dos resultados  

 

Foram levantadas nas entrevistas e visitas, informações sobre a 

constituição das famílias, os domicílios, os participantes e as crianças para 

melhor contextualização dos dados do estudo. Tais informações são 

apresentadas em seis tabelas: caracterização das crianças quanto à idade, 

desempenho motor, habilidade manual e comunicação (Tabela 1); 

caracterização dos participantes quanto à idade, parentesco com a criança e 

escolaridade (Tabela 2); presença de outros familiares no momento da 

entrevista (Tabela 3); tipo de organização familiar (Tabela 4); condição 

socioeconômica (Tabela 5) e caracterização dos domicílios quanto a 

acessibilidade e tecnologia assistiva (Tabela 6). 

 

Tabela 1. Caracterização das crianças quanto à idade, desempenho motor, habilidade 
manual e comunicação. 

N Idade GMFCS MACS CFCS 

A 5 anos Nível V Nível V Nível V 

B 3 anos Nível V Nível V Nível V 

C 6 anos Nível IV Nível IV Nível II 

D 8 anos Nível V Nível V Nível IV 

E 9 anos Nível IV Nível I Nível I 

 

As idades das crianças variaram entre três anos e nove anos de idade. 

Em relação ao desempenho motor global avaliado pelo GMFCS, três crianças 

apresentaram Nível V e duas crianças, Nível IV. Segundo o GMFCS, crianças 

com desempenho motor Nível IV apresentam auto-mobilidade com limitações e 

podem utilizar mobilidade motorizada e as com Nível V devem ser transportadas 

em uma cadeira de rodas manual.  

Neste estudo, todas as crianças necessitavam de tecnologia de 

assistência para a sedestação e para a locomoção. 

Em relação à funcionalidade dos membros superiores, avaliada pelo 

MACS, apenas a criança E é capaz de manipular objetos com êxito. Uma 
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criança manipula somente alguns objetos especialmente selecionados e as 

demais não manipulam objetos ou possuem habilidade gravemente limitada 

para a manipulação de objetos. 

Quanto à habilidade de comunicação das crianças, avaliadas pelo 

GMFCS, duas encontra-se no Nível V, pois apresentam raras efetivas emissões 

e/ou recepção, mesmo com familiares; uma criança, no Nível IV, é capaz de 

algumas efetivas recepções e/ou emissões com familiares; uma criança no 

Nível II apresenta efetiva, mas lenta recepção e/ou emissão com familiares e 

não familiares e uma criança no Nível I, com efetiva recepção e emissão com 

familiares e não familiares.  

 

Tabela 2. Caracterização dos participantes quanto: à idade, o parentesco com a criança 
e a escolaridade. 

N Idade Parentesco Escolaridade 

A 22 Mãe Médio Completo 

B 32 Mãe Fundamental Completo 

C 28 Mãe Fundamental Completo 

D 26 Mãe Superior incompleto 

E 38 Mãe Fundamental incompleto 

 

Embora qualquer membro da família pudesse participar da pesquisa, 

todos os participantes indicados foram às mães das crianças.  

As entrevistadas possuem, em relação à escolaridade, entre o 

fundamental incompleto e o superior incompleto, o que identifica que as 

mulheres participantes apresentam escolaridade variada. De acordo com 

Alvarez e José Filho45, a partir da segunda metade do século XIX, aumentou a 

participação das mulheres no mercado de trabalho e nas universidades. Porém, 

as mulheres mais pobres continuaram, em sua grande maioria, com pouca 

qualificação profissional e baixa escolaridade. 

Neste trabalho identificou-se que apenas um das entrevistadas 

ingressou no ensino superior, mas não o completou.  
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Tabela 3. Presença de outros familiares no momento da entrevista. 

N Familiares Tipo de participação 

A Avó Contribuição com respostas 

B Pai e irmã Presença 

C Irmãos Presença 

D - - 

E Irmãs e primo Presença 

 

Durante a entrevista outros familiares das crianças estiveram presentes 

(Tabela 3). A avó da criança A contribui, complementando as respostas da mãe 

em alguns momentos. Os outros membros presentes confirmavam com gestos 

as informações das mães, ou, em outros momentos, completavam as 

informações. 

 

Tabela 4. Tipo de organização familiar. 

N Família Componentes: 

A Ampliada Mãe, criança, avó materna, duas tias, um 
tio e três primos. 

B Nuclear Mãe, pai, criança e uma irmã. 

C Monoparental feminina Mãe, criança e dois irmãos. 

D Monoparental feminina Mãe, criança e uma irmã. 

E Nuclear (reconstituída) Mãe, pai e duas irmãs. 

 

Em relação à organização familiar (Tabela 4), uma das famílias foi 

considerada ampliada: mãe e criança compartilhavam o mesmo espaço com 

avó materna, tio, tias e primos. Duas famílias eram nucleares, constituídas pelo 

pai, mãe e filhos; sendo uma delas, reconstituída. Duas eram monoparentais 

femininas, constituídas pela mãe e os irmãos da criança. Em 2009, no Brasil, a 

porcentagem de famílias nucleares foi de 47,3, enquanto as monoparentais 

femininas foi de 17,444; constatou-se, portanto, uma variabilidade dos arranjos 

familiares. 

Em relação ao número de elementos que compõem as famílias, com 

exceção da família ampliada, este foi de no máximo quatro, o que caracteriza 

famílias pequenas: o número de irmãos variou entre nenhum e dois irmãos. 
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Tabela 5. Condição Socioeconômica. 

N Renda Familiar Residência 

A Até 3 salários Cedida 

B Até 3 salários Alugada 

C Até 2 salários Alugada 

D Até 2 salários Cedida 

E Até 2 salários Alugada 

 

Os dados das famílias estudadas vão ao encontro da literatura45,46 e 

também coincidem com aqueles fornecidos pelo Instituto Brasileiro de Geografia 

e Estatística – IBGE, que, em 2009, encontrou o número médio de pessoas nas 

famílias com renda per capita de até meio salário mínimo de 4,244. 

A condição socioeconômica foi avaliada pela renda familiar e medida 

em salário mínimo nacional. A renda familiar encontrada variou entre dois e três 

salários mínimos, e resulta, em todos os casos, da soma dos rendimentos do 

trabalho informal e do BPC, previsto na Lei Orgânica de Assistência Social – 

LOAS55.  

De acordo com o IBGE44, a expansão recente de programas de 

transferência de renda focalizados na população mais pobre, como o BPC, vem 

contribuindo para uma redistribuição interna entre as diversas partes 

componentes do rendimento familiar total. 

Três famílias residem em imóveis alugados e duas em imóveis cedidos 

por familiares.  

 

Tabela 6. Acessibilidade e Tecnologia de Assistência. 

N Acessibilidade Tecnologia de Assistência 

A Inadequada Incompleta 

B Inadequada Incompleta 

C Inadequada Incompleta 

D Inadequada Incompleta 

E Inadequada Incompleta 
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A observação da acessibilidade foi realizada pelo pesquisador no dia 

das entrevistas e a classificação das residências foi feita com base nos critérios 

estabelecidos pela Associação Brasileira de Normas Técnicas- ABNT63. Foram 

analisadas as dimensões da área física, portas, apoios e as características de 

acesso e circulação (rampas, degraus). As residências foram classificadas 

segundo o grau de acessibilidade em inadequadas, uma vez que, sendo as 

crianças usuárias de cadeira de rodas, nenhuma apresentava as dimensões 

básicas necessárias para a circulação das crianças e suas cadeiras de rodas 

e/ou para abrigar a tecnologia de assistência necessária.  

Em relação ao acesso, em uma das casas, uma escada íngreme de 

muitos degraus constitui o único acesso para a criança cadeirante, 

caracterizando importante barreira.  Nas demais, o acesso era realizado sem 

dificuldade. 

Em uma das residências, os recursos de tecnologia de assistência 

eram mantidos no espaço externo à casa, em decorrência das dimensões 

reduzidas.  

Foi avaliada, também pelo pesquisador, a existência de tecnologia de 

assistência indicadas para melhorar a funcionalidade das crianças ou facilitar os 

cuidados com elas: nenhuma das crianças possuía todos os recursos 

tecnológicos necessários (cadeira adaptada para banho, equipamentos para 

ortostatismo, cadeiras e mesas para atividades). Todas as crianças, no entanto, 

possuíam pelo menos uma cadeira de rodas adaptada. 

Foi identificada uma provável relação entre o nível socioeconômico das 

famílias e as condições observadas, uma vez que a adequação da área física 

do domicílio e a existência de tecnologia de assistência dependem de recursos 

financeiros das próprias famílias ou de políticas publicas que garantam a 

aquisição destes bens. No Brasil, tais políticas já existem, porém são ainda 

pouco divulgadas e com recursos insuficientes para responder à demanda. 

Todas as famílias residem em bairros com toda infraestrutura: as ruas 

são pavimentadas, possuem esgoto e água encanada e serviço programado de 

coleta de lixo. 

O transporte mais utilizado é o público por meio do PAI. Os ônibus 
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adaptados para cadeirantes nem sempre são usados pela escassez de horários 

e por não trafegarem nas proximidades das residências. Apenas uma das 

famílias possui transporte próprio. 

A partir dos relatos dos participantes e partindo da unidade de análise 

por temas, foram extraídas as seguintes categorias a serem discutidas a seguir: 

aceitação e compreensão do diagnóstico, cotidiano familiar, redes sociais de 

apoio e proteção e a fisioterapia.  

 

4.1.1. A aceitação e compreensão do diagnóstico  

 

Para o Fisioterapeuta que atuará no modelo de ICF, identificar os 

sentimentos das famílias em relação às crianças é de fundamental importância. 

Conhecer sobre o momento o diagnóstico, seu impacto e as estratégias de 

enfrentamento diante do nascimento de uma criança diferente daquela 

esperada, auxiliará o profissional a identificar o momento mais adequado para a 

participação desta família no processo terapêutico.  

A notícia sobre o nascimento de uma criança com PC é uma tarefa 

difícil para a equipe de profissionais. Para a família, é sempre um momento de 

muita dor e sofrimento uma vez que o sonho dos pais é sempre o de uma 

criança que crescerá e se tornará independente na vida adulta. Muitas vezes, o 

diagnóstico discutido muito precocemente, pode representar um fator de risco 

para o desenvolvimento do vínculo entre a criança e seus cuidadores64-66. 

As mães entrevistadas descreveram de maneira singular os 

sentimentos diante da notícia de que seus filhos poderiam ter algum tipo de 

problema. 

Entre as participantes da pesquisa, a maioria conheceu o diagnóstico 

de PC pelo médico, antes do primeiro ano de vida, embora o termo não tenha 

sido utilizado pelo profissional. 

 

Eu fiquei sabendo assim... Foi o parto, eu internei numa 

quinta, e ela nasceu de sexta para sábado... Foi a fórceps... 
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Daí, teve alta e minha mãe mandou agendar  o pediatra. Eu 

agendei e a pediatra encaminhou para o neuro... Aí, a pediatra 

mandou agendar o neuro... Fiz todos os exames... Daí saiu... 

Daí, ele explicou... (Mãe da criança A). 

 

Aí, o P nasceu,... Tudo. Como é gêmeos, tinha seis 

meses... Falou assim, que o P poderia ter uma pequena 

sequela. Mas até aí, o médico não falou nada que o P era 

especial. Como era gêmeos, falou pra mim ir lá... Pra fazer 

junto... o R (irmão) fazer... Fez terapia junto.  Pausa... Aí, eles 

começou... O R (irmão da criança) começou a sentar, começou 

engatinhar, e o P , nada... Aí, até aí eu fiquei sabendo que... A 

médica me chamou, falou assim:  

- Ó mãezinha: o P é especial. Aí eu fiquei sabendo que o P 

era especial, que ele num... Daí que eu... A gente foi 

começando trabalhar. Porque ele é especial, não sentava, né? 

E é isso assim...  Ah! Antigamente era mais difícil, né? Mas, a 

gente vai vencendo...  (Mãe da criança C). 

 

Aí, de quatro pra cinco meses,eu comecei a notar que ele 

estava diferente. E, aí, minha mãe falou:  

- Leva ele no médico porque eu acho que o M tem alguma 

coisa.  

Talvez, eles tenham especificado pra mim lá no dia do 

parto, assim... Mas, como eu fiquei bastante doente, eu não 

prestei atenção... Aí, de quatro para cinco meses que eu fiquei 

sabendo, que eu fui saber que ele, realmente, tinha paralisia, 

que era uma paralisia bem grave, né? E que ele ia precisar de 

um bom tratamento. Foi até que eu fui procurar vocês lá na 

PUC (Mãe da criança D). 

 

Para Fonseca e Mariano64, o momento da noticia é muito delicado: o 

profissional deve procurar o lugar adequado, usar linguagem simples e mostrar-



 

90 

 

se solidário. A comunicação do diagnóstico e do prognóstico aos responsáveis 

exige sensibilidade devendo, o profissional, dizer sempre a verdade. É preciso 

ser positivo e expor os avanços para as pessoas com deficiência, tanto na área 

de cuidados, como na área social.  

Pode ser observado pelas falas que, muitas vezes, o profissional não é 

capaz de se fazer entender:  

 

Aí, a pediatra mandou agendar o neuro... Aí, fez todos os 

exame... Daí, saiu... Daí, ele explicou... Eu num entendi... Eu 

não tinha entendido que era... Daí ele falou tão difícil... Eu fui 

sozinha na consulta pra ver o resultado... Aí, ele, falou, falou, 

falou.... Cheguei em casa, sem saber o que falar... Porque eles 

fala muito difícil, e aí, eu fui no postinho do Castelinho que era 

ali. Daí, encaminhou para fazer fisioterapia... (Mãe da criança 

A). 

 

Paralisia cerebral, necessidades especiais, criança especial são 

palavras que não informam às famílias sobre o presente e futuro de seus filhos. 

Infelizmente, as respostas ou informações são vagas e imprecisas67.  

A mãe da criança D explica:  

 

Nós mães, não têm aquela realidade de quando a criança 

vai... Como é que ela vai se desenvolver, como é que ela vai 

crescer... Por que? Porque nem eles falam pra gente como é 

que vai ser daqui a cinco anos... No caso do M, 8 anos, né?... 

Então, o que você imagina?...  Que a criança vai fazer o 

tratamento, vai se recuperar... É ou não é? É essa visão que 

você tem... E aí, com o tempo, você vai vendo que num é bem 

assim... Que algumas, realmente, crescem, recupera, melhora, 

e outra vão ficando de acordo com a gravidade da paralisia... 

Que foi o caso do M que foi bem grave... Só que assim: eu não 

tinha esta visão...  (Mãe da criança D). 
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O prognóstico muitas vezes não é discutido pela equipe com a família; 

a mãe desta criança relata que gostaria de ter sido informada sobre a provável 

evolução do seu filho. Em relação ao prognóstico das crianças com PC, embora 

muito variável, pode ser identificado nos primeiros anos de vida. Mesmo nos 

casos mais graves, há muito que pode ser feito pela criança e a família. 

Em algumas famílias, a deficiência foi identificada pelos familiares, 

precocemente, antes mesmo do diagnóstico médico ser discutido com os 

responsáveis: 

 

Minha mãe (a avó da criança) percebeu na visita... (Mãe da 

criança A). 

 

- Eu percebi... 11 filhos... Eu percebi porque ela olhava 

mais assim: (do lado)... Não era igual aos outros. Mãe de 11 

filhos, vários netos, eu achei alguma coisa estranha... Você não 

quer aceitar, na hora... Vim embora, comentei com a minha 

irmã, não comentei com ela nada (com a mãe). Aí, esperei 

mais um dia... Falei: 

- Vamos esperar mais um uns dia, porque ela era ainda 

muito novinha né? Aí, eu falei: marca a pediatra pra ela... 

Marca a Pediatra, porque eu “to” achando que tem alguma 

coisa que não é normal... Porque ela não mexia... Aí, ela pegou 

e marcou... (Avó da criança A). 

 

Segundo Newcomb40, após receberem o diagnóstico, os pais 

apresentam diferentes necessidades de acordo com as fases de 

desenvolvimento da criança. Em uma primeira fase, pode ser observada 

dificuldade para a interação com o filho, diante do sentimento de luto pela perda 

da criança idealizada. Neste momento os profissionais devem estar disponíveis, 

mostrarem-se compreensivos e facilitar a comunicação entre os pais e a equipe. 

Em seguida, os pais iniciam a percepção sobre as necessidades da 

criança e melhoram seu sentimento de segurança em relação aos cuidados. 
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Buscam, então, nos profissionais, informações e orientações e necessitam 

estabelecer uma relação de confiança. Neste momento, o envolvimento dos 

pais nos programas pode ser bastante indicado, desde que as possibilidades 

das famílias sejam respeitadas. Esta fase é de grande relevância nas ICF. 

Surgem, então, questões sobre a evolução das crianças e, muitas 

vezes, sobre a eficácia dos atendimentos; os pais se tornam mais críticos e 

questionadores. Neste momento, os profissionais devem auxiliar os pais em 

relação às escolhas e, muitas vezes, aconselharem a busca de novas opiniões. 

É nesta fase também que a criança pode deixar de ser o centro das atenções e 

os pais podem voltar a demonstrar interesse por seus projetos pessoais. 

Finalmente, os pais passam a descobrir suas próprias estratégias para 

o enfrentamento das dificuldades e a reconhecer que as frustrações e tristezas 

são sentimentos comuns a todas as famílias. São capazes de alegrar-se com as 

conquistas da criança e as pessoais e também de buscar recursos na 

comunidade e troca de experiências com outros pais. Aos profissionais, cabem 

a valorização das decisões e o incentivo e facilitação de sua inserção crescente 

nos vários espaços sociais.  

Também para Milbrath et al.68, o momento inicial da situação, quando 

os pais recebem a notícia é, em geral, o mais difícil. Porém, observa-se que, 

com o tempo, na maioria das famílias, há aceitação e adaptação às condições 

da criança. 

Entre as famílias estudadas, pode-se observar que o processo de 

aceitação é relatado por algumas mães: 

 

Quando você... A senhora explicou, foi um baque na 

hora. Nossa! Aí eu fui reerguendo “as poeira” e aí,... foi... (Mãe 

da criança A). 

 

Olha, assim de cara, foi uma surpresa, né? Que a gente 

não esperava acontecer, tudo o que aconteceu, a gente 

esperava uma criança normal, né?... Olha, no início, foi difícil. 

Porque é assim: ele nasce, ele passou quase quatro meses 
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internado, né? Daí, eu ficava indo e voltando, indo e voltando e 

assim, a gente quando trouxe, foi bem, foi assim... Mais difícil 

do que a gente imaginava... E assim, foi muito difícil... Mas com 

os passar dos dias a gente foi aceitando, né? (Mãe da criança 

C). 

 

Na fala da mãe da criança C, identifica-se o luto pelo filho idealizado e 

desejado. Para o processo de elaboração para a aceitação da criança real, 

muitas vezes, a presença e o apoio dos profissionais são imprescindíveis.  

Para a mãe de umas das crianças, porém, a aceitação do diagnóstico 

mostra-se ainda difícil, nove anos depois: 

 

Bom, foi muito difícil... Eu não acreditava... Até hoje, eu 

não acredito nisso aí. Eu acho que não é... Tem gente que fala: 

ah ela é aleijada... Não, ela não é aleijada! Hoje, ela é especial, 

amanhã, não! (Mãe da criança E). 

 

Ainda segundo Milbrath et al.68, a reorganização interna necessária 

para a aceitação da criança não esperada depende da estrutura familiar, do seu 

funcionamento e das características individuais e da forma como a notícia foi 

dada à família.  

A mãe da criança D parece considerar sua fragilidade na hora do 

diagnóstico, talvez pela ausência de um companheiro: 

 

Mas, assim, foi bem difícil... Bem complicado... Porque 

eu fui descobrir, né, depois eu era mãe solteira, né, eu sou mãe 

solteira e eu fiquei bastante assim, doente. Tive depressão, 

emagreci bastante e pra adaptação... Aí, quando eu descobri 

dele, aí eu fiquei bastante doente... Mas logo já fui pedindo 

ajuda... (Mãe da criança D). 

 

A incompreensão do diagnóstico e prognóstico pela família pode levar 
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ao comprometimento do processo terapêutico. Cada família vivencia de maneira 

singular o nascimento da criança e os processos de adaptação não acontecem 

em uma mesma velocidade. As informações da equipe à família, de maneira 

geral, não têm contribuído para o entendimento da condição da criança e seu 

prognóstico, o que poderá interferir desfavoravelmente nas expectativas dos 

pais em relação às intervenções terapêuticas68. 

A equipe desempenha, portanto, papel essencial neste momento. O 

fisioterapeuta deve empenhar-se em conhecer a estrutura familiar, fazer uso de 

linguagem adequada ao nível de compreensão dos pais, capacidade de ouvir e 

dialogar, facilitando, assim, a aceitação e o processo de adaptação à nova 

situação68,69, do qual, provavelmente, fará parte. Tais conhecimentos serão 

adquiridos à medida que o vínculo entre o profissional e as famílias se 

estabelece. 

De acordo com Bazon et al.70, o estabelecimento do vínculo entre o 

profissional, a criança e a família pressupõe a aproximação para a 

compreensão da criança e toda a estrutura familiar, devendo o profissional 

desenvolver o cuidado de forma personalizada e estar aberto aos 

relacionamentos humanos e menos protegido pelos conhecimentos científicos. 

Os fisioterapeutas estão presentes nas unidades de terapia intensiva, 

nos acolhimentos da intervenção precoce, na fase escolar, na adolescência e 

na transição para a vida adulta. Portanto, muitas vezes, a ele caberá ouvir as 

necessidades da criança e da família, discutir estratégias, auxiliar nas buscas 

de soluções, prestar esclarecimentos, à medida que as demandas sofrem 

modificações com o passar do tempo67. 

 

4.1.2 A rotina familiar 

 

Todas as famílias pesquisadas possuem uma rotina com a criança, com 

horários estabelecidos para o despertar, a higiene, a alimentação e a escola.  

 

Ela (a criança) acorda às seis horas da manhã... A vida 
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dela começa às 6 da manhã... Ela acorda às 6 da manhã, 

quando ela faz a fisioterapia de manhã... Desde pequena que 

ela já pegou o ritmo das 6 da manhã... Ela não muda mais este 

horário... Ela já escuta o sino batendo, ela já acorda... Ela tem 

que mamar às 6, né? Eu dou banho nela, arrumo ela para ir pra 

escola... Dou o leite pela sonda, depois ela vai para escola 

vem, ela já vem almoçada... E, depois, vai para a fisioterapia... 

Assim: não tá corrido... (Mãe da Criança A). 

 

A mãe da criança C descreve a rotina de sua criança, que troca o dia 

pela noite, fazendo com que os pais avancem as madrugadas com os cuidados 

a ela. A rotina da criança em nada se parece com a rotina de crianças de três 

anos de idade. Os pais por sua vez, não se queixam, mas observa-se um fator 

de risco para o desenvolvimento de estresse, diante das noites mal dormidas.  

 

Olha, geralmente, a gente acorda cedo por conta dele (a 

criança) que tem as “fisio”, “né”? Mas ele acorda bem mais 

cedo que... Cedinho pra alimentar, é o pai... (risos). É daí, o pai 

já faz o processo todo... (em relação à troca de fraldas e 

higiene da manhã). Então, ele (o pai) já alimenta, troca a 

fralda... Põe, aí já espera arrotar, põe pra dormir de novo. Ele 

dorme a manhã inteirinha se... se deixar. Daí, por volta das 

nove e pouquinho ele acorda, ele come um lanchinho, uma 

fruta, suco. Isso antes dele tomar banho, né? Faz tudo isso e 

fica nessa cadeirinha até a hora do almoço (aponta para a 

cadeira adaptada que fica no canto do quarto). Come daí, 

demora ali um pouco, dorme... Aí, depois, o mesmo processo: 

fruta, suco. Aí vem, dorme de novo. Acorda ali pras seis e 

pouquinho, tem a sopinha... O almoço é eu. O almoço sempre 

é eu (a mãe). O lanchinho da tarde também, o pai dele sempre 

dá. Mesmo quando ele trabalha.... A gente... À noite... Tem 

noite que ele não quer saber de dormir... Então, é sempre nós 

dois... Aí, à noite, janta. Aí faz cerão até, tem dia que até duas, 

três horas da manhã... Não quer dormir. Aí, fica a gente é... 

Fica sentado com ele, assistindo... Põe para um lado, põe pro 
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outro... Não tá bom... Aí, é isso até amanhecer... Essa é a 

rotina. (Mãe da criança B). 

 

A fala desta mãe parece traduzir a rotina massiva da família que dura 

não somente o dia, mas invade a noite. As atividades dos pais estão 

concentradas apenas nos cuidados com a criança, que, aos três anos, não 

possui atividades como brincar e não vai à escola. 

 

Vou falar a rotina... (risos) Nóis acorda cinco horas da 

manhã. Aí eu dou leite pra eles, né? Aí, depois, eu troco eles... 

Aí, quando é seis e vinte a perua passa leva nóis, deixa nóis lá 

na escola. Seis e meia nóis já tá lá na porta da escola. Quando 

é sete horas, eu entrego o R (irmão da criança) e o P (a 

criança) lá pra professora. Enquanto isso, a professora não 

pega ele (a criança), eu não saio de lá de dentro da escola... 

Daí, ele vem na hora do almoço, ele vem pra casa. Aí, ele 

chega, eu troco ele, dou o almoço pra ele. Depois, espero um 

pouco, dou um banho. Daí, ele vai descansa, dorme. Aí, 

depois, ele levanta, nóis toma o café da tarde. Aí, nóis fica lá 

na frente, esperando o irmãozinho dele chegar, que é o V. Aí, 

depois, nóis vem cá pro fundo... Eles fica assistindo, até eu 

começar a fazer a janta. Nóis janta, assiste um pouquinho de 

TV, vai dormir, pra no outro dia levantar cedo... Começa tudo 

de novo... (Mãe da criança C). 

 

Mais uma vez, a rotina descrita parece conter a repetição de tarefas do 

cuidar, não sendo citadas atividades de convívio social como visitas e passeios.  

O que pode ser observado também, é que em todos os cuidados 

descritos (alimentação, o banho, o transporte), seria possível a introdução de 

orientações pelo fisioterapeuta que poderiam contribuir para a melhora da 

funcionalidade da criança ou facilitar a realização dos cuidados com ela. É 

importante salientar que tais orientações pouca sobrecarga trariam aos 

cuidadores, uma vez que seriam incorporadas as atividade do dia a dia. 
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Por outro lado, as atividades desenvolvidas nos períodos de 

permanência na escola, poderiam ser discutidas e elaboradas por meio de 

trabalho integrado entre a família, os profissionais da escola e a equipe de 

reabilitação. Os aspectos relacionados, principalmente, à sedestação e à 

mobilidade devem ser objeto de discussão entre o fisioterapeuta, as famílias e a 

equipe escolar71,72. 

É interessante verificar que o brincar e o lazer não são descritos como 

atividades da rotina, nem das crianças, nem das famílias. Apenas uma das 

entrevistadas incluiu o relato do brincar no dia a dia e duas citaram tais 

atividades, porém, não inseridas na rotina.  

 

Aí ele janta e aí, depois que ele janta a R (irmã) brinca 

bastante com ele, pega os cadernos da escola do estado, 

mostra pra ele,... Ele assiste televisão com ela, escuta 

música... (Mãe da criança D). 

 

Ela brinca aqui na frente com as crianças, aqui dentro... Na 

cadeira e no sofazinho adaptado que não serve mais, porque a 

perna dela fica muito dobrada... Comprida... Aí, eu  deixo ela  

mais na cadeira... Ou ponho um tapete ou edredom no chão... 

(Mãe da criança A). 

 

Uma das mães mostra preocupação com o fato de a criança querer 

brincar e, muitas vezes, não ser capaz. 

E... Poder brincar... Porque eu sinto que ele tem vontade. O 

R (o irmão) mesmo: ele dá assim... Ele brinca um pouco, mas 

eu sinto que ele (a criança), ele tem essa vontade de querer 

brincar... Fica olhando, ele olha muito, mas a gente tenta, né? 

... (Mãe da Criança C). 

 

Crianças brincam pelo simples prazer de brincar. A brincadeira 

influencia o desenvolvimento das habilidades sociais, cognitivas, afetivas e 
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físicas da criança e têm sido objeto de estudo dos profissionais da educação e 

da saúde73. Carvalho74 identificou que as atividades lúdicas ocorriam na rotina 

diária de sete crianças com PC. Estas eram pré-estabelecidas pelas famílias e 

sofriam poucas mudanças ou variações dentro da rotina familiar. As atividades 

incluíam ver televisão, jogos e brincadeiras de faz de conta. 

As crianças deste estudo, com exceção da criança E, apresentam 

dificuldades no desenvolvimento da motricidade global, na funcionalidade dos 

membros superiores e na comunicação que certamente interferem em suas 

capacidades de iniciarem ou participarem de brincadeiras típicas de crianças de 

suas faixas etárias. Tais características, somadas ao restrito acesso aos 

espaços físicos, falta de companheiros para brincar, pouco contato com outras 

crianças, pouco acesso a brinquedos adaptados e a espaços de lazer, podem 

ser considerados fatores limitantes para as atividades de brincar. No entanto, a 

equipe poderia auxiliar os cuidadores na busca de soluções para as dificuldades 

encontradas, por meio de orientações relacionadas às posições, aos tipos de 

brinquedos e brincadeiras.  

Os programas de intervenção terapêuticos não foram citados pela 

maioria das entrevistadas como parte da rotina. Apenas duas mães se referiram 

às sessões de fisioterapia: 

 

Ela acorda às 6 da manhã, quando ela faz a fisioterapia de 

manhã... (Mãe da Criança A). 

Olha, geralmente, a gente acorda cedo por conta dele, que 

tem as fisio, né? Mas ele acorda bem mais cedo... (Mãe da 

Criança B). 

 

Em relação aos exercícios ou outras orientações prescritas pelos 

terapeutas, observou-se uma variabilidade nas condutas das mães 

entrevistadas, embora estas não tenham sido citadas como parte da rotina 

diária com a criança. 

A mãe da criança A relata que, embora receba orientações do 

fisioterapeuta, nem sempre é capaz de segui-las, principalmente, pela 
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insegurança para sua execução. 

 

Assim: em casa eu não consigo... Segurando assim eu não 

consigo... Eu tenho medo...( Mãe da criança A). 

 

Outra mãe relata que as orientações são repetidas em casa de forma 

automática: 

 

...Ah, por ele em posições que as profissionais me ensinam. 

E é assim: tudo que eles pedem pra mim fazer, eu tô sempre 

fazendo. Então, assim, ó, fico... já é automático: a gente pega, 

já tá lá no pezinho, tá sempre na mãozinha (Mãe da criança B). 

 

Em relação às atividades desenvolvidas pelos cuidadores, além dos 

cuidados com a criança, nenhuma mãe possui emprego formal, embora a 

maioria desempenhe alguma atividade remunerada que complementa a renda 

familiar proveniente, principalmente, do BPC. 

Santos56, em uma pesquisa que buscou analisar o impacto que o BPC 

provocou no bem-estar nas vidas das pessoas com deficiência, identificou, 

entre outros aspectos, que o benefício propicia a proteção dos beneficiados e 

suas famílias da situação de vulnerabilidade social representada pela pobreza, 

desemprego e emprego informal, condições observadas neste estudo. 

A mãe da criança E descreve sua rotina com a criança e seu trabalho: 

 

 (...) Levo ela pra escola, chego; aí já troco de roupa e vou 

descer para a reciclagem... Segunda-feira, eu vou pegar 

reciclagem, de terça-feira, eu desço para reciclar; de quarta, eu 

pego reciclagem, na quinta e sexta eu desço pra reciclar... De 

sábado, na sexta-feira, à tarde, eu faço salgado pra vender na 

feira do sábado... Se não, não dá! (Mãe da criança E). 
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A mãe da criança D também trabalha de maneira informal em uma das 

escolas frequentadas pelo filho:  

 

De manhã ele vai, duas vezes por semana, na escola do 

Estado, de manhã; e as outras três vezes por semana, vai na 

escola particular comigo e passa o dia inteiro. Entendeu? Por 

que? Porque eu trabalho nesta escolinha... Então, ele tá 

comigo também... a escolinha é da minha irmã, e então é uma 

coisa de família...  

 

Apesar dos desafios, na maioria das famílias entrevistadas, pode ser 

observado relativo sucesso na reorganização e integração da criança com 

preservação da rotina familiar e integridade dos seus membros. Tais aspectos 

também foram observados por Dantas, et al.69 em estudo que buscou 

compreender a percepção da família em relação ao impacto do diagnóstico de 

paralisia cerebral e as estratégias de enfrentamento, realizado em uma clínica-

escola de fisioterapia na Paraíba. 

Em algumas famílias, identifica-se a perpetuação de rotinas ao longo do 

tempo, uma espécie de prolongamento da fase anterior do desenvolvimento da 

criança.  

No caso da criança D, 8 anos, a rotina, relatada pela mãe se parece 

com o dia a dia de uma criança de menor idade: o sono vespertino, incomum  

para crianças em idade escolar, é citado pela mãe como habitual.  

 

De manhãzinha eu acordo... Nestes dias de frio, eu não 

estou dando banho nele de manhã... Aí, a gente vai, eu levo a 

cadeira, ele vai sentado. Quando chega lá, eu já vou direto 

para a casa da minha irmã, porque a escolinha é do lado... Aí 

eu troco ele, dou um café da manhã pra ele... Aí, venho, trago 

ele pra escola, agente fica lá na escola até mais ou menos 

umas 11h30, na hora do almoço... Ele dorme à tarde, 

entendeu? Quase todos os dias ele dorme à tarde... É raro 

quando ele não dorme... Depois, ele volta para o lanchinho da 



 

101 

 

tarde, porque todas as crianças tomam o lanchinho da tarde, 

ele também toma. E aí, agente fica até umas 5h30, vem 

embora, vem pra casa. Ai, eu dou o banho, já vou preparando 

“a janta”, porque ele não fica sem jantar de jeito nenhum... 

(Risos) (Mãe da criança D). 

 

Na pesquisa, não foram identificados relatos de comprometimento da 

saúde das mães relacionados aos cuidados com as crianças. Porém, um estudo 

realizado por Byrne et al.75, que avaliou o estado de saúde de cuidadores de 

crianças com PC na Irlanda, concluiu que este é pior nos cuidadores, quando 

comparado ao da população em geral. Neste caso, a saúde mental das 

cuidadoras mulheres se apresentou mais comprometida, em razão do longo 

período de tempo dedicado aos cuidados da criança. No estudo, foi observado 

ainda, que o grau de função motora da criança (avaliado pela GMFCS), 

entretanto, não influenciou o estado geral de saúde dos cuidadores.  

Pode ser observado, pela descrição das rotinas dos cuidadores, que as 

atividades estão restritas, principalmente, ao ambiente familiar. Não há relatos 

de visitas, passeios ou viagens ou atividades pessoais de lazer ou cuidado. 

 

O único dia que a gente tem de sossego pra descansar é o 

domingo... Quando não quebra o carro...(Risos) (Mãe da 

Criança E). 

 

Rentinck et al.76 encontraram  que, entre famílias de crianças com PC, 

45% delas estavam voltadas para atividades da própria família ou às atividades 

pessoais (65%); isto é, não foram relatados momentos compartilhados com 

outros membros da comunidade, além dos familiares. A restrição das atividades 

na própria família, segundo os autores, parece se acentuar à medida que as 

crianças tornam-se mais velhas. 

Glenn et al.77 identificaram uma variabilidade no grau de estresse entre 

mães inglesas de crianças com PC, menores que quatro anos, e verificaram 

que os maiores índices estavam relacionados ao sentimento de isolamento, à 
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restrição de papéis, à falta de apoio do cônjuge e à dificuldade de adaptação da 

família à criança com alta exigência de cuidados ou com deficiência cognitiva. 

Durante as entrevistas realizadas pelo pesquisador não houve relatos ou 

queixas de ansiedade, depressão ou estresse, que pudessem ser considerados 

decorrentes, exclusivamente, do fato da criança ter uma deficiência.  

Ditz et al.78 (p.1), encontraram nos relatos de mães de filhos sem 

deficiência, de baixa renda, uma “rotina de vida cansativa, falta de lazer e 

autonomia pessoal restrita”, muito semelhante às das entrevistadas neste 

estudo. 

Hoga et al.79 em um estudo transcultural, identificaram entre mulheres 

de baixa renda brasileiras e chilenas, sentimentos positivos que coexistem com 

os negativos “decorrentes dos aborrecimentos ocasionados com árdua rotina 

diária”. Os sentimentos identificados foram: sensação de infelicidade, 

frustração, estresse em consequência do cansaço físico, resignação, opressão 

e humilhação por necessitarem de ajuda de terceiros. 

A carga de frustrações e os sacrifícios impostos, embora identificada 

por algumas das mães entrevistadas neste trabalho, parece mais relacionada 

às demais condições às quais as famílias estão expostas (socioeconômica, por 

exemplo), do que à presença de uma criança com deficiência. 

 

4.1.3 Fatores de risco e proteção  

 

É necessário que os profissionais envolvidos nos cuidados centrados 

na família conheçam como e onde as famílias buscam apoio para o 

enfrentamento das exigências diárias. 

Durante o desenvolvimento desta pesquisa foram identificados 

possíveis fatores de proteção em todos os sistemas descritos pela teoria 

bioecológica. 

A maioria das famílias entrevistadas recebe suporte social quase que 

exclusivamente do microssistema e mesossistema, vindos, principalmente dos 

familiares: pais, irmãos, avós, tias, primos e namorado, sendo as mulheres as 
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figuras mais citadas.  

No caso da criança A, os membros da família estendida participam de 

muitos cuidados com a criança, conforme descreve a mãe: 

 

Minhas irmãs... Dar banho, todo mundo sabe... A 

gente... Cada um faz um pouco... Quando estava no nariz (a 

sonda de alimentação que a criança usou) todo mundo sabia... 

Minha mãe que tem mais medo... Na hora da comida, as 

crianças que segurava a vasilha, já corre lavar a mão... Todo 

mundo quer ajudar... Dá o horário da alimentação dela, eles 

lavam a mão bem, pra ajudar... Pegam a seringa... 

 

Minha tia... (responde quando se pergunta quem é a 

pessoa que mais ajuda). Mora lá no CDHU de São Matinho, 

perto do São Marcos... Quando eu to muito cansada, a A vai 

pra lá, fica lá com ela... Estes dias a A ficou lá, ela cuida. (Mãe 

da criança A). 

 

Nenhuma das famílias relatou poder contar com vizinhos ou outros 

membros da comunidade para os cuidados com a criança, o que poderia ser 

identificado como um fator de risco, relacionado ao mesossistema. As 

entrevistadas relatam:  

 

A minha tia, que mora aqui na rua sete, né? Ela me 

ajuda muito, assim, dessa parte aí, de eu precisar. A minha tia 

Nenê, que mora no Jardim Miranda. Ali, que ela também me 

ajuda se eu precisar, né? Dá uma força pra mim. E minha irmã, 

a mais novinha. Ela me ajuda também... (Mãe da criança C). 

 

Na maioria das vezes, eu conto com a minha irmã, com 

as minhas irmãs, com o meu pai... Minha mãe faleceu faz 

pouco tempo também: faz um ano. Ela sempre me ajudou, mas 
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agora,... (Silêncio) Estou sem ela... E, conto bastante com o 

meu noivo; ele ajuda bastante, principalmente, quando ele está 

trabalhando à noite, ele ajuda bastante durante o dia... (Mãe da 

criança D). 

 

O microssistema das famílias parece apresentar fatores de risco  pouco 

significativos: a escolaridade, pequeno empoderamento dos componentes 

relacionado ao poder de decisões em relação desenvolvimento das crianças, 

conforme pode ser observado na fala da mãe da criança C, quando questionada 

sobre sua participação nas tomadas de decisão em relação às terapias: 

 

Ah... Porque é assim... Não sei se é porque ela sempre me 

falava assim... Olha: faz isso, faz aquilo... Então eu achei, achei 

que elas não ia dá tanta importância... (referindo-se à sua 

opinião) Entendeu? Então, o meu medo é assim... Aí nessa 

parte, a gente não pode fazer nada, não pode... Não pode 

ajudar, não pode nada... 

 

A restrita participação das famílias entrevistadas na comunidade pode 

ser identificada como um fator de risco.  

Oliver et al.80 concluíram após uma pesquisa desenvolvida na cidade de 

São Paulo, que os laços sociais servem também de suporte para projetos de 

vida particulares, revelando que trocas sociais e afetivas reconstroem 

possibilidades de vida entre familiares de pessoas com deficiência. No estudo, 

as autoras concluíram sobre a importância de propostas que busquem articular 

a integração sócio-familiar e de pessoas com deficiência, com o objetivo de 

minimizar a vulnerabilidade das famílias e melhorar a sociabilidade com 

consequente diminuição da exclusão social. 

Assim como Bittencourt et al.50, em nossa pesquisa, identificou-se que  

a solidariedade entre vizinhos é, atualmente, rara. O relato da mãe identifica a 

dificuldade de se contar com alguém fora da família: 
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Pra cuidar da E, é como eu falei: a T (irmã), o J, 

priminho dela, ajuda bastante, a A (outra irmã), que cuida bem, 

meu marido, eu...  Além da família?... Silêncio... Ninguém... 

Silêncio... Porque ninguém vai pegar pra levar no banheiro, 

ninguém vai ter a paciência de... Quando ela falar: - Fulana, eu 

quero água, ninguém vai ter paciência pra ficar trazendo 

água... Silêncio... (Mãe da criança E). 

 

Para Vaitsman e Andrade53, os processos macros sociais das 

sociedades modernas têm criado nos indivíduos, uma sensação de estarem 

fora da rede social. O isolamento agrava as condições das famílias, o estresse 

e dificulta os processos de adaptação, mesmo entre famílias que não possuem 

crianças com deficiência. 

As redes formais de suporte social (equipes de saúde, agentes sociais 

e escola), que constituem também o mesossistema da criança, poderiam ser 

agentes facilitadores e articuladores para a criação de propostas de formação 

de redes informais, nas quais o auxílio mútuo e a socialização das dificuldades 

e soluções contribuiriam para o desenvolvimento das crianças e suas famílias. 

Neste sentido, são recentes as políticas públicas sociais nacionais que vêm ao 

encontro destas possibilidades. 

A equipe de intervenção, embora não lembrada, neste estudo, pelas 

participantes como uma rede de apoio aos cuidados, é reconhecida como fonte 

de informações para que as famílias possam cuidar melhor das crianças. Tais 

cuidados, entretanto, estão relacionados, principalmente aos aspectos 

relacionados às condições trabalhadas nas sessões de terapia:  

 

Os profissionais me ensinam. E é assim, tudo que eles 

pedem pra eu fazer, eu “to” sempre fazendo. Então, assim, ó, 

fico... Já é automático: a gente pega, já tá lá no pezinho,  tá 

sempre na mãozinha (Mãe da criança B). 

 

Segundo Trivette e Dunst81, os programas de apoio parental baseados 
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na comunidade são uma abordagem capaz de melhorar a capacidade dos pais 

para apoiarem o desenvolvimento de seus filhos, por meio de várias atividades 

como aulas e apoio individualizado para busca de recursos. Pais que participam 

deste tipo de programa tendem a sentir-se mais seguros e capazes de 

desempenhar práticas parentais que repercutem positivamente no 

desenvolvimento de seus filhos. Portanto, propor ou facilitar o acesso das 

famílias a programas de apoio na comunidade dever ser mais um papel a ser 

desempenhado pela equipe. 

Ações estatais atingem o microssistema familiar exercendo influência 

sobre as situações de vulnerabilidade45 Em relação, portanto, aos aspectos do 

exossistema analisados, foram identificados que a situação de empregabilidade 

dos cuidadores, a situação econômica familiar e suas consequências em 

relação às moradias e condições de acessibilidade de bens necessários ao 

desenvolvimento da criança podem ser consideradas fatores de risco, 

compensados, no entanto, embora de maneira ainda rudimentar, pelas recentes 

políticas públicas nas áreas sociais, da saúde e habitação. 

Neste contexto, o BPC e as políticas de acesso à saúde, tecnologia de 

assistência e transporte vêm contribuir para minimizar a vulnerabilidade das 

famílias participantes. 

Ainda como integrante do macrossistema, a religiosidade, como fator de 

enfrentamento em várias situações de saúde, tem sido objeto de estudo de 

vários autores e é apontada como importante no processo de resiliência e apoio 

emocional82-85. 

Nesta pesquisa a religiosidade apareceu nos depoimentos de algumas 

das entrevistadas: 

 

Assim ó, o processo dele (de melhora) deu nossa, um 

pulo! Mas graças a Deus deu certo. Eu tô confiante, que 

falta bem pouco pra... Pra mim... Pra Deus dar a minha 

vitória...(...) ... E ele poder ter uma família dele, se Deus 

quiser, ele vai ter uma família dele... Eles vão me dá 

muita alegria. Meu sonho é esse sim. Dele ser feliz... 
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(Mãe da criança C). 

 

Porque, quem sabe, Deus, amanhã, pode fazer um 

milagre na vida dela e por ela de pé? Tô esperando isto 

aí. Quem espera e tem fé em Deus, sempre alcança... 

(Mãe da criança E). 

 

Para a equipe, o conhecimento e o respeito às crenças familiares 

representam aspectos relevantes nas ICF, uma vez que estas constituem, 

também, importante fator de enfrentamento das famílias aos desafios do dia a 

dia. 

 

4.1.4 A Fisioterapia 

 

A fisioterapia é, ao lado da fonoaudiologia e a terapia ocupacional, uma 

das mais indicadas intervenções para as crianças com PC. 

Para Onney e Wright86 os principais objetivos terapêuticos da 

fisioterapia na PC são: a educação das famílias, a facilitação dos cuidados e a 

promoção de experiências sensoriomotoras e habilidades. 

Desta maneira, desde muito cedo as famílias têm contato com esta 

especialidade e nela depositam esperanças, principalmente, relacionadas à 

capacidade deambulatória da criança. Muitas vezes, nos serviços de 

reabilitação do SUS, depois dos atendimentos médicos, o fisioterapeuta é o 

profissional que deve prosseguir ao acolhimento das famílias, ouvindo-as, 

prestando esclarecimentos e dando informações.  

Neste trabalho, foi solicitado às entrevistadas, que falassem sobre a 

fisioterapia de seus filhos. 

Foram identificados aspectos relacionados à valorização das 

intervenções, às orientações dadas aos cuidadores pelos profissionais, aos 

papéis desempenhados pela família na determinação de metas terapêuticas e o 
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sentimento das famílias diante da alta terapêutica.  

 

4.1.4.1 Valorização  

 

A Fisioterapia começa a fazer parte das vidas das famílias e da 

criança, muitas vezes, poucas horas após o nascimento da criança com PC, 

ainda na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. Os atendimentos 

ambulatoriais das crianças deste estudo tiveram início poucas semanas após o 

diagnóstico e as mães atribuem às transformações observadas no 

desenvolvimento da criança às sessões de fisioterapia.  

 

No começo, eu tive um pouco de dificuldade... Que ela (a 

criança) era assim: bem pequenininha difícil de carregar e de 

cuidar. Depois, foi melhorando bastante... E a fisioterapia 

ajudou bastante... Que ela não mexia, ficava só parada, e 

ajudou bastante... Ela não mexia a perna, não mexia nada, 

nada, nada, nada... Ela ficava fixada só num lugar... (Mãe da 

criança A). 

 

Olha... Assim, tudo que ele tem hoje, é da fisio, é da PUC... 

Assim: em termos de fisio, ele ganhou, assim... Cem por cento, 

do que ele... Recuperou bastante, né? Tanto é, que antes ele 

não abria a perninha, era cruzada o tempo todo, a mãozinha 

não abria, e ele, tem hora que ele deixa fechada, né? ...Mas ele 

abre, entra ar. E assim, eu tive apoio. Graças a Deus até hoje 

tá sendo ótimo, né? (Mãe da criança B). 

 

Para as entrevistadas, as sessões de Fisioterapia são consideradas de 

grande importância. As mães apreciam observar seus filhos em posturas e 

posições semelhantes àquelas vistas em crianças típicas e, para elas, as 

aquisições identificadas no desenvolvimento de seus filhos se devem, 

essencialmente, às terapias. 
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Mudou porque ela se movimenta... Ela não mexia nada... 

Ela mudou bastante... Melhorou, mas... Tá quase pra 

melhorar... Ter o controle... Que a A vai ficar esperta... Que ela 

ficar em pé... (Mãe da criança A). 

 

4.1.4.2 As orientações 

 

Orientações aos cuidadores, relacionadas aos cuidados e treinamento 

funcional da criança em seus ambientes naturais, são essenciais na intervenção 

fisioterapêutica centrada na família e nas atuais propostas de intervenção 

contextualizadas.  

As mães, quando questionadas sobre as orientações dadas pelos 

profissionais em relação aos cuidados e treinamento das crianças no ambiente 

domiciliar, revelam diversos fatores envolvidos nestas práticas: confiança, 

insegurança e avaliação sobre a qualidade das orientações.  

Algumas mães reconhecem, valorizam e evidenciam a incorporação e 

assimilação das orientações: 

 

Então, a fisio é assim: pra mim foi uma escola. Foi e 

sempre será uma escola, né? Porque foi através dela que eu 

aprendi a fazer os movimentos nele... A por ele em posições 

que as profissionais me ensinam. E é assim, tudo que eles 

pedem pra eu fazer, eu “to” sempre fazendo. (...) Então, pra 

mim, é uma grande escola...  Se não fosse a fisio, eu acho que 

ele não estaria onde ele tá hoje. Então, tudo que ele tem, 

graças à fisio. ...(Mãe da criança B). 

 

As orientações também são consideradas básicas para o 

desenvolvimento de habilidades ou cuidados com a criança:  

E na fisio é a que a gente mais tem... Na fisio, a gente tem 
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mais liberdade de estar falando... Por que? Porque a 

preocupação maior da maioria das mães é a fisio... É a parte 

que a criança tá crescendo, e você não sabendo o que fazer 

com ela... Então, a fisio é a parte que a gente mais fica no pé: 

mas eu não sei isso, eu não sei aquilo... Como que eu faço pra 

sentar? Porque o posicionamento, se a criança não tá bem 

posicionada, ele não tá bem... Então, o posicionamento ajuda 

em tudo: ajuda tanto na parte de comer, na alimentação... É ou 

não é? Na parte do banho, na parte de tudo... Na qualidade de 

vida dele... (Mãe da criança D). 

 

Os fisioterapeutas, como reconhecido pela mãe, têm importante papel 

no treinamento das habilidades da vida de diária, pois são especialistas em 

posicionamento, transferências, função motora e tecnologia assistiva86. 

Embora valorizadas, nem sempre as orientações são seguidas. Há 

relatos de dificuldade para a execução das orientações propostas, como o da 

mãe da criança A. Neste caso, a cuidadora refere medo e insegurança para 

realizar as atividades. 

 

Assim: em casa, eu não consigo... Segurando assim eu não 

consigo... Eu tenho medo... Tenho mais dificuldade, eu até 

ponho, mas eu tenho medo... Eu tento, ela fica... Eu seguro na 

cintura dela, ela fica... Mas, ela cansa... E cai. (Mãe da criança 

A). 

 

A mãe da criança D faz algumas críticas relativas às orientações dadas, 

enquanto o atendimento à criança era realizado de forma individual. 

Atualmente, a criança frequenta um grupo de orientações e, neste grupo a mãe 

considera que as orientações são mais eficazes, porém, tardias. 

 

E aí, o que acontece? Acabou luxando o quadril, é ou não 

é? Por falta de... Eu acho que foi mais por falta de orientação 

mesmo:  
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- Olha A, fique de olho no quadril dele, vire ele para este 

lado,  posiciona deste lado...  

É o que eu falei pra você: antes, a gente não enxergava, 

porque não tinha... Não era um grupo de orientação... Hoje em 

dia, jamais eu deixo o M. virado pra este lado, porque eu sei 

que este lado está prejudicando ele... Então, a orientação que 

eu tenho é pra tá invertendo o quadril dele... Mas, esperou 

luxar?...Eu não quero que chegue aqui e fale: o braço dele 

atrofiou... Não! Vamos trabalhar antes que atrofie? Vamos 

fazer antes que luxe?... Entendeu? Este é o meu objetivo; é o 

que eu estou mais pegando no pé lá...  

 

Sari e Marcon87 investigaram a participação dos pais de crianças com 

PC no processo de reabilitação de seus filhos. A participação incluía a 

realização de exercícios e atividades para a estimulação global do 

desenvolvimento, de acordo com as orientações do fisioterapeuta. A maioria 

dos pais referiu realizar as atividades e identificou como dificuldades a falta de 

tempo e/ou a não aceitação da atividade por parte da criança. As crianças eram 

estimuladas duas ou três vezes por semana, frequentemente, à noite. 

Os programas atuais de intervenção propõem a integração do 

treinamento das habilidades durante todo o dia, por meio de modificações no 

ambiente (acessibilidade, tecnologia assistiva) e na tarefa a ser desempenhada 

pela criança, dentro dos variados contextos (escola, casa, lazer) e, 

preferencialmente, nos ambientes naturais. 

O treinamento de levantar e sentar-se em uma cadeira, por exemplo, 

deve ser feito todas as vezes que a criança precisa levantar ou sentar-se na 

cadeira, do sofá ou da cama. A deambulação será treinada sempre que a 

criança tiver que deslocar-se de um lugar para outro. O equilíbrio em 

sedestação será praticado durante todas as atividades diárias realizadas nesta 

posição. A preservação das amplitudes de movimento das articulações é 

garantida pelo posicionamento da criança durante todo o dia e a manutenção da 

força muscular, praticada, preferencialmente, durante as funções que a criança 

realizar. As habilidades de relevância para a criança e a família, portanto, são 

treinadas durante a execução das atividades diárias, não havendo a 
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necessidade de um “momento especial” para a realização dos exercícios ou 

para a estimulação21.  

Chiarello et al.88 realizaram um estudo, por meio da Medida Canadense 

de Desempenho Funcional, que buscou identificar as prioridades das famílias 

em relação às atividades e participação para crianças com PC e determinar se 

a idade das crianças e o nível GMFCS interferiam nas metas. De acordo com os 

resultados, foram encontradas diferenças nas expectativas das famílias de 

acordo com a idade e o GMFCS. Famílias de crianças menores de 12 anos e 

aquelas com crianças com nível III, IV e V, como em nossa pesquisa, 

apresentaram como prioridades para suas crianças a independência nas 

atividades de vida diária.  

A mãe da criança E comenta sobre os ganhos da filha e comemora o 

grau de independência conquistado até agora:  

 

Mudou muita coisa! Ela não sentava sozinha; hoje ela senta 

sozinha... Se você colocar ela no chão ela vai mexer nos DVDs 

e não precisa mais colocar encosto... Ela não se alimentava 

sozinha, não pegava um garfo, hoje ela pega sozinha... Se 

você por ela de pé e segurar, ela quase fica! Antes, ela não 

fazia isto... Ela era muita molinha... 

 

Nos relatos das participantes, no entanto, identificou-se que as 

orientações recebidas incluem modificações ou ações voltadas, essencialmente 

para a criança: 

 

Eu acho boas (as orientações dadas pela Fisioterapia )... 

Assim: só ponho as perninhas dela assim pra num ficar muito 

juntas, minha mãe põe pra ela dormir almofadinha no meio das 

pernas, pra num ficar muito junto... (Mãe da criança A). 

 

Aí, eu pergunto pras meninas (referindo-se às alunas de 

fisioterapia) como é que eu tenho que fazer em casa, como que 
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ele tem que tá sentando... Elas tão sempre passando, né? Que 

vão me passando posições diferentes. Que eu tenho que estar 

mais, né?... Pegando aqui no ombrinho. Então é assim, sempre 

tem uma... Não é sempre, né? Eu vejo lá, que eles tão fazendo 

super bem. (Mãe da criança B). 

 

A mãe da criança D, porém, buscou e recebeu orientações para 

modificações no ambiente que permitissem melhorar o cuidado com a criança. 

Uma cadeira e uma banheira adaptada melhoraram as condições da criança e 

facilitaram o trabalho da cuidadora.   

 

Na escola do Estado, tem uma cadeira dele lá... ...Tem uma 

lá em cima, que tá toda desadaptada, que a Casa da Criança 

tá fornecendo verba pra adaptar ela, pra ela ir pra escola, pra 

vim aquela de lá pra cá, pra gente vê se consegue trocar para 

outra ficar aqui em cima... (...) 

 

Chama atenção o relato positivo da mãe que identifica as modificações 

realizadas no ambiente como importantes para os cuidados da criança, 

contribuindo para redução do estresse vivido no momento do banho. 

 

O banho é na banheira adaptada que eles deram... É 

tranquilo... Tem o apoio de cabeça, que eles adaptaram, tem 

um antiderrapante pra ele não escorregar... Tranquilo, assim: o 

M cruza muito as pernas... É tranquila a parte do banho, mas 

ele se meche demais, e fica toda hora se entortando... É bem 

tranquilo, na parte do banho; as adaptações estão perfeitas... 

Demorou... Não vou dizer que... Antigamente ele tomava banho 

no colo. De uns dois anos pra cá que eu consegui a banheira... 

(Mãe da criança D). 
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4.1.4.3 Participação nas decisões 

 

Foi investigada a participação das famílias nas sessões de fisioterapia 

em relação à identificação dos objetivos terapêuticos e às tomadas de decisões. 

Constatou-se pouca ou nenhuma participação, conforme pode ser observado 

nos relatos: 

Não. Não entro. Eu, eu não sei o que... o que acontece lá 

dentro. Só sei que elas falam pra mim: aí, tem que fazer isso, 

tem que fazer aquilo. Num vejo... (se referindo ao fato de não 

assistir às terapias) (Mãe da criança C).  

 

E às vezes eu vou com a expectativa de eles fazerem uma 

coisa e eles fazem outra... Eu não vejo ninguém fazer 

alongamento na perninha dela, muito pelo contrário... Trabalhar 

esta marcha para ela ficar em pé. Mas, pra isto, eles precisam 

de um tutor... É, um tutor, eu não tenho condições de 

comprar... (Mãe da criança E). 

 

As políticas nacionais voltadas às pessoas com deficiência preveem o 

fornecimento de órteses pelo SUS. No entanto, nem sempre a demanda é 

atendida e, neste caso, as famílias devem arcar com os custos dos 

equipamentos, como no caso da mãe da criança E, que não dispõe de recursos 

para a aquisição de um tutor.  

A mãe da criança D mostra-se participativa: 

 

Eu sou uma pessoa chata e eu peguei bastante no pé, lá... 

Entendeu? Porque eu estava ficando muito perdida na minha 

casa e o M com este quadril luxado, bastante perigoso de ficar 

mexendo e ele se machucar, e aí eu comecei a ficar muito no 

pé, muito, mesmo... Aí, eu fiquei ´enchendo o saco´ das 

menina:  que elas tinham que mostrar pra gente, que elas 

tinham que vim aqui em casa, que em casa era diferente, aí 

elas vieram, viram o meu banheiro... Falei:  
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- Ó, vocês não sabem como é na casa da gente, entendeu? 

Como a gente dá comida, se tá dando certo, se tá dando 

errado... Então assim: aí elas vieram, deram uma olhada... Tem 

dificuldade ainda? Claro que tem, com certeza! É difícil? Muito! 

Porque eles vão tendo mudanças também... 

 

Nesta fala identifica-se a necessidade sentida pela mãe de que a 

equipe a auxilie na busca de estratégias que amenizem as dificuldades 

encontradas no dia a dia com a criança. A identificação de metas de 

intervenção pela família, a visita a casa e observação das atividades rotineiras 

nos ambientes naturais da criança, embora constitua, nos novos modelos de 

intervenção centrados na família, uma prática2,3, são consideradas pela mãe 

como resultado de suas características pessoais: ser uma pessoa “chata”, que 

“pega muito no pé” dos terapeutas e, portanto, inadequadas. Entretanto, a 

participação da família nas tomadas de decisões se faz essencial. Por outro 

lado, a troca entre os cuidadores e os profissionais tende a favorecer o 

aprendizado mútuo. 

O conhecimento das prioridades das famílias e das crianças por parte 

do fisioterapeuta tem importantes implicações no planejamento terapêutico e se 

constitui no núcleo central da proposta centrada na família. 

 

4.1.4.4 A alta 

 

Para a equipe, a alta da criança com PC da fisioterapia constitui uma 

etapa repleta de desafios, assim como para os pais, que referem o momento de 

desligamento da equipe como um momento de angústia e sofrimento89,90. 

Entre as famílias entrevistadas apenas a criança D, já não recebe 

atendimento individual da equipe multidisciplinar na instituição. Após o 

desligamento, participa das sessões de atendimento em grupo, destinada a 

orientações. A mãe relata como foi o processo de mudança: 

 

Ele não faz mais tratamento individual... Ele faz em grupo. 
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Tem um grupo, as mães entram, e elas vão mexendo, vão 

mostrando pra gente como é que faz, e a gente vai trabalhando 

em casa... 

Assim: no começo foi bastante difícil pra gente. Tô falando 

em geral das mães. Foi assim, mais complicado... Porque você 

espera muito que eles (os terapeutas) façam.  É ou não é? 

Então, é assim: Espera  aí: eu vou fazer?...Mas eu não sei se 

eu tô fazendo certo? É ou não é? Não sei se estou fazendo 

certo?  

 

A mãe da criança D, além de participar do grupo de orientações, 

buscou em outra instituição, a continuidade do cuidado individual e explica: 

 

Por quê? Porque ele tá crescendo bastante... É ou não é? 

Mais pelo quadril, mesmo. Para que ele não luxe o quadril, 

entendeu? ...E eu quero saber de pessoas mais novas, de 

mudanças novas, pra ver se, realmente,... Você não pode ficar 

só ali, também... Entendeu?Recebendo aquele tipo de 

orientação, ali... E eu quero saber de gente nova, pra ver se 

tem alguma coisa que faça com que ajude... É ou não é?  

 

A mãe está disposta a buscar novas orientações que possam melhorar 

as condições da criança, mesmo que esta tenha recebido alta das sessões 

individuais e esteja participando do grupo de orientações. 

O que se verifica é que os critérios de alta não estão bem estabelecidos 

pela maioria dos serviços de intervenção que atuam com crianças com PC e, 

portanto, não são discutidos previamente com os cuidadores89,90.  

Além disso, durante as várias fases do desenvolvimento, a criança 

necessitará de ações e cuidados diversificados, e, portanto, a família deverá 

estar preparada para tais mudanças. Do período de intervenção inicial (ou 

precoce) à vida adulta, a atuação do fisioterapeuta e da equipe poderá variar de 

acordo com grau de comprometimento da criança e suas características, com 

as particularidades das famílias e seus membros, com as redes de apoio social 
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com as quais as famílias podem contar e com as políticas públicas voltadas 

para a pessoa com deficiência, entre outras. 

Atualmente, em relação à fisioterapia, tem sido proposta a utilização do 

GMFCS, associado a outras escalas de desenvolvimento como o Inventário de 

Avaliação Pediátrica de Incapacidade (PEDI) e a: Medida da Função Motora 

Grossa (GMFM) para a identificação do momento da alta.  

O PEDI informa sobre o desempenho funcional e o grau de 

independência nas áreas de autocuidado, mobilidade e função social, de 

crianças na faixa etária entre seis meses e sete anos e meio de idade91. 

O GMFM documenta as mudanças longitudinais na função motora 

grossa em crianças com PC, informando a quantidade de atividades motoras 

que estas crianças são capazes de executar92,93.  

A utilização das curvas de desenvolvimento motor pode contribuir para 

a decisão da alta terapêutica de crianças com PC, embora, mesmo após ter 

atingido o platô das referidas curvas, as crianças e suas famílias continuem a 

necessitar de intervenções por parte da equipe de reabilitação. 

Estes são, portanto, instrumentos úteis para a identificação das metas 

terapêuticas, avaliação da evolução das crianças em relação às habilidades 

funcionais, ao progresso do desempenho motor e também para a previsão do 

prognóstico e determinação da alta terapêutica. Duas condições podem 

determinar a alta da criança: a criança ter atingido a pontuação máxima dentro 

do seu potencial ou a não evolução em um período determinado pela equipe e a 

família, após avaliação das possíveis causas da não evolução. Para a alta, no 

entanto, é imprescindível à existência de programas de suporte para as 

famílias, seja por meio de programas de atividade física adaptada, grupos de 

orientações e seguimento e projetos interssetoriais que garantam a participação 

das famílias na comunidade e apoio contínuo para esta criança, até a vida 

adulta ou velhice. 

Além disso, a preocupação com a inserção social das crianças e suas 

famílias deve ser preocupação da equipe, desde a admissão, o que certamente 

contribuirá para que não seja criada uma relação de dependência entre a 

equipe e as famílias. O momento da alta pode ser transformado em um 
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momento de novas metas e conquistas.  

 

4.1.4.5 Expectativas em relação ao futuro dos filhos 

 

As expectativas das famílias em relação ao futuro das crianças foram, 

na maioria das vezes, pouco realistas e estavam relacionadas à normalidade da 

criança: vislumbram-se a deambulação e a fala. Não parece fácil a nenhuma 

mãe imaginar o futuro das crianças. As falas são sempre impregnadas de 

emoção e lacunas: dizem o que esperam, mas não há convicção em relação ao 

futuro idealizado. 

 

Ah,... O futuro que eu penso dele é ver ele andar, ver ele 

falar... Assim: tudo de bom dele... Silêncio... (a mãe se 

emociona e deixa cair algumas lágrimas) (Mãe da criança B) 

 

Também no estudo de Chiarello et al.87 a mobilidade foi apontada 

como prioridade por 61,2% das famílias pesquisadas. 

A mãe da criança E delega aos profissionais a responsabilidade da 

capacidade deambulatória da criança: 

 

Eu falo: minha expectativa é ver a S. andando... Eu espero 

que vocês façam que ela consiga andar... E eles (os alunos da 

Universidade) vão trabalhar, né?  

 

Observa-se nesta fala, que a família deposita nas mãos dos terapeutas 

a responsabilidade da evolução da criança. No entanto, as atividades 

domiciliares por muitas horas, tendem a ter maior impacto no desenvolvimento 

das crianças do que as duas ou três horas semanais de terapia. Além disto, as 

características pessoais da criança como motivação e personalidade são 

igualmente importantes como fatores de influência nos resultados alcançados.  
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A família conta ainda, no futuro, com a criança como um membro 

produtivo da família e nega a deficiência da filha: 

 

Eu vejo “ela” trabalhando, com ou sem cadeira de rodas, eu 

vejo “ela” trabalhando. Porque hoje, não tem como você ficar 

parado... Com as possibilidades que ela tem, ou as 

impossibilidades... Eu vejo nela uma criança normal... Tá 

certo? Eu não imponho nada... Tem gente que fala: a ela é 

aleijada... Não ela não é aleijada! (Mãe da criança E). 

 

Um estudo realizado por Wiart et al.9 para identificar as expectativas 

dos pais de crianças com PC em relação à terapia ocupacional e à fisioterapia 

revelou como principais anseios: o movimento como meio para o sucesso 

funcional, a saúde física e a atividade física como  metas importantes das 

intervenções; levar uma vida feliz e satisfatória e a aceitação dos filhos pelos 

outros e compartilhar com os terapeutas, papéis e responsabilidades na 

definição dos objetivos. No estudo, as habilidades funcionais foram mais 

valorizadas pelos pais, que o padrão normal de movimento, embora esta fosse 

uma das metas dos terapeutas envolvidos na pesquisa. 

Entre as entrevistadas deste trabalho foram identificadas também como 

expectativas: a felicidade, o trabalho, a constituição de uma nova família, não 

relacionadas, especificamente, à normalidade da criança. 

 

Ah... O P, penso...  D’ele fazer faculdade, eu não sei, né? 

Porque eu não posso falar que... Vai dar pra gente,  “pra” eles 

fazer faculdade (referindo às condições econômicas). Mas eu 

penso assim: no P terminar o estudo dele, se formar. Ser 

alguém assim... E mais... E ele poder ter uma família dele, 

Deus quiser, ele vai ter uma família dele... Eles vão me dá 

muita alegria. Meu sonho é esse, sim. D’ele ser feliz... Assim, 

dessa parte... (Breve silêncio) (Mãe da criança C). 
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As expectativas desta mãe podem ser consideradas pouco realistas, 

porém, não são impossíveis. No caso da criança C, o acesso às tecnologias de 

assistência disponíveis contribuiria para uma participação mais efetiva da 

criança na escola e, talvez, no futuro, no mundo do trabalho.  

A mãe da criança D, em um trecho da entrevista fala sobre o 

prognóstico do filho com aparente clareza: 

 

Agora, a visão que eu tenho hoje, é o que? Que o M tem 

uma grande paralisia, que ele tem mínimas possibilidades de 

andar, de falar, de se desenvolver... Por que? Porque é uma 

paralisia bem grave. Só que assim: a gente espera que 

melhore, que os tratamentos sempre façam com que melhore... 

Então, essa é a visão que eu tenho mais agora... 

 

No entanto, quando solicitada a falar sobre suas expectativas em 

relação ao futuro da criança, responde: 

 

Ah! Não dá pra imaginar... Risos... Eu prefiro viver o 

presente... Risos... Porque, claro, eu quero que ele melhore 

tudo, mas não dá... Só vivendo mesmo pra saber, entendeu? 

(Mãe da criança D). 

 

O prognóstico real é sempre muito difícil de ser aceito; a esperança da 

melhora constante está presente em todas as famílias. 

 

Hoje, ela é especial, amanhã, não! (Mãe da criança E). 

 

Identifica-se certo grau de desconhecimento das famílias sobre a 

condição da PC. Para Trivette e Dunst81, os conhecimentos e competências de 

práticas parentais são adquiridos e reforçados em função da ajuda e da 

assistência fornecidas pelos membros da rede social formal e informal.  
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De acordo a Declaração de Santa Fé94, o repasse de informação e a 

promoção do conhecimento constituem valiosos instrumentos para a 

participação e as mudanças dos estilos de vida nas comunidades. Também na 

Declaração de Jacarta, sobre a promoção de Saúde para o século XXI95 o 

acesso à informação em saúde foi considerado essencial para a obtenção de 

participação eficaz e direito à voz das pessoas e das comunidades.  

O conhecimento, portanto, sobre a PC, as várias abordagens de 

intervenção e as políticas públicas resultariam em maior empoderamento destas 

famílias para participação nas tomadas de decisão e escolhas relacionadas ao 

desenvolvimento de seus filhos. 
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5. Considerações Finais 
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A partir dos conhecimentos atuais sobre PC, das novas abordagens 

fisioterapêuticas baseadas nas recentes teorias do desenvolvimento e do 

controle motor e da CIF, esta pesquisa buscou conhecer características de 

famílias de crianças com PC, residentes na região noroeste de Campinas, bem 

como suas expectativas em relação à Fisioterapia, para a elaboração de uma 

proposta diferente de atuação da fisioterapia como base no modelo social de 

deficiência e nas premissas da ICF. 

A condição socioeconômica das famílias (a renda familiar variou entre 

dois e três salários mínimos) parece representar o maior fator de risco para o 

desenvolvimento das crianças, associado ao baixo grau de informação dos 

familiares sobre a PC, sobre as condições das crianças, seus direitos e as 

políticas públicas existentes voltadas para a proteção de pessoas com 

deficiência.  

O BPC é conhecido e utilizado por todas as famílias, cujos 

componentes desempenham atividades de trabalho informais em decorrência 

das exigências impostas para o direto a este benefício. A política municipal de 

transporte para pessoas com deficiência também foi citada pelas famílias, 

principalmente, o PAI. 

As moradias são pouco acessíveis e a necessidade de tecnologia de 

assistência não é completamente atendida, embora todas as crianças possuam, 

ao menos, uma cadeira de rodas adaptada para seu transporte, posicionamento 

e locomoção. Fatores econômicos e poucos recursos para os programas de 

desenvolvimento, criação e fornecimento de tecnologia de assistência parecem 

ser os principais fatores responsáveis pelos dados encontrados, embora o 

acesso a estes bens estejam previstos na Política de Saúde da Pessoa com 

Deficiência. 

Embora o conhecimento do diagnóstico tenha representado um 

momento difícil para todas as famílias, foi identificado relativo grau de 

adaptação às condições das crianças, muito embora ainda desconheçam 

aspectos da PC. A pouca informação parece contribuir para a idealização de um 

futuro pouco realista para as crianças e para a pequena participação ativa das 

famílias nas tomadas de decisão e busca dos direito já garantidos pelas 
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políticas públicas nacionais, sugerindo baixo grau de empoderamento.  

As redes de proteção social estão limitadas às redes informais 

representadas, essencialmente, pelo microssistema, isto é, pelos membros da 

própria família (pais, irmãos, tios e primos), embora a equipe de intervenção 

seja citada como fonte de apoio e proteção. A religiosidade parece contribuir 

para a resiliência encontrada na maioria das famílias. 

Não existem programas de apoio ou convivência comunitários para as 

famílias. Mesmo assim, não foi relatado estresse nos seus componentes  em 

decorrências da deficiência das crianças.  

A escola está presente na rotina da maioria das crianças. Em 

contrapartida, as atividades de brincar e as atividades de lazer foram pouco 

citadas pelas famílias. 

Em relação à fisioterapia, as entrevistadas demonstraram satisfação 

sobre as intervenções recebidas, apesar do pouco conhecimento sobre outras 

abordagens terapêuticas. Por outro lado, a participação das famílias nas 

tomadas de decisão relacionadas às intervenções se mostrou bastante limitada. 

As intervenções fisioterapêuticas, especificamente, se desenvolvem 

predominantemente centradas nas crianças e nos profissionais, que 

representam a figura central no processo terapêutico. Identifica-se, portanto, a 

necessidade de programas e ações voltados à informação e, 

consequentemente, ao empoderamento das famílias. 

O foco principal do tratamento parece estar nas mudanças que devem 

ocorrer na criança (aspectos biológicos), sendo o ambiente e a tarefa pouco 

considerados como fatores facilitadores de sua funcionalidade. As orientações 

contêm atividades não relacionadas às da rotina da criança e das famílias, o 

que parece dificultar a aderência e, consequentemente, os efeitos sobre a 

criança. No entanto, tais diretrizes são bastante valorizadas pelas mães que, 

embora algumas vezes se sintam inseguras, procuram realizá-las como forma 

de contribuição para o desenvolvimento de seus filhos. 

As intervenções são desenvolvidas, predominantemente, nos 

ambientes terapêuticos, ou seja, nas instituições. Apenas uma criança recebeu 

a visita da equipe no domicílio (ambiente natural) como forma de auxílio aos 
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cuidados, o que foi considerado pela família muito proveitoso. Nas abordagens 

terapêuticas relatadas pelas mães, parecem predominar o modelo médico de 

deficiência e as teorias tradicionais do desenvolvimento.  

Por outro lado, as entrevistadas parecem estar satisfeitas com estes 

modelos, talvez, por desconhecerem outras abordagens. Mais uma vez, caberá 

à equipe fornecer informações às famílias que possam subsidiar as tomadas de 

decisão diante das opções terapêuticas disponíveis. 

Há de se pensar, ainda, na formação profissional do fisioterapeuta e 

dos demais profissionais da saúde voltados ao atendimento destas crianças e 

suas famílias. Que modelos têm sido abordados nas escolas para a formação 

dos profissionais de saúde para SUS? Quais são os resultados obtidos pelos 

modelos vigentes de atuação em relação às metas das famílias, das crianças e 

das equipes?  

Neste contexto, conhecer e estudar o modelo social de deficiência, as 

abordagens terapêuticas atuais contextualizadas e as políticas públicas sociais 

e de saúde voltadas para esta população são fatores essenciais para a 

proposição de intervenções centradas na família. 

Inexistem ainda no Brasil, projetos e/ou políticas que articulem as várias 

ações de intervenção desde o nascimento até a vida adulta das pessoas com 

PC. Da mesma forma, poucos são os programas de suporte para as famílias e 

as crianças após as altas terapêuticas, como: programas de convívio social, de 

atividade física adaptada, de seguimento para identificação e atendimento às 

necessidades das crianças e das famílias ao longo da vida. 

Resta lembrar, por derradeiro, que ações interdisciplinares e 

intersetoriais, já previstas pelas políticas públicas voltadas às pessoas com 

deficiências, são imprescindíveis na construção deste modelo e, que, portanto, 

grandes transformações devem ocorrer para a concretização de uma proposta 

de ICF. 
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ANEXO 1 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

Pesquisa: Famílias de crianças com Paralisia Cerebral: subsídios para 

a elaboração de uma proposta de Intervenção Centrada na Família. 

 

Responsáveis:  

Orientadora: Profa. Dra. Maria de Fátima de Campos Françozo 

Aluna do Programa de Mestrado “Saúde, Interdisciplinaridade e 

Reabilitação”: Liduina Maria Solon Rinaldi 

 

A pesquisa “Famílias de crianças com Paralisia Cerebral: subsídios 

para a elaboração de uma Proposta de Intervenção Centrada na Família” será 

feita com familiares de crianças com Paralisia Cerebral. Tem como objetivo 

conhecer as características, o dia a dia das famílias e suas expectativas em 

relação à fisioterapia oferecida pelo SUS na cidade de Campinas. Os resultados 

da pesquisa devem orientar a elaboração de um programa de intervenção 

centrado na família e fornecer dados para o que o fisioterapeuta possa avaliar 

seu papel dentro da equipe profissional envolvida no atendimento destas 

crianças e suas famílias. 

 Informações sobre a identificação da criança, endereço e diagnóstico 

clínico, serão retiradas dos prontuários das famílias cadastradas nas Unidades 

Básicas do Distrito de Saúde Noroeste de Campinas. 

A pesquisa será realizada por meio de uma entrevista com um dos 

membros da família da criança, escolhido pela própria família. A entrevista será 

gravada com o consentimento do entrevistado. Será assegurada a não 

identificação dos participantes da pesquisa. 

Será ainda preenchido, pelo pesquisador, um formulário durante a visita 

ao domicílio da criança com informações consideradas importantes no processo 
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de desenvolvimento da criança, relacionadas às condições físicas da casa e do 

bairro. 

A participação na pesquisa é voluntária e os participantes têm a 

liberdade de recusar ou de retirar o consentimento em qualquer fase da 

pesquisa. A qualquer momento o participante poderá buscar junto aos 

responsáveis da pesquisa esclarecimentos de qualquer natureza, inclusive os 

relativos à metodologia de trabalho. 

A participação nesta pesquisa não oferece riscos nem desconfortos 

físicos ou morais aos participantes no estudo. Dada a natureza da pesquisa, o 

método adotado e por não ter riscos previsíveis de quaisquer naturezas, não 

está previsto nenhum tipo de pagamento aos participantes bem como os 

mesmos não terão nenhuma despesa. 

Os resultados poderão ser utilizados para fins pedagógicos e 

científicos, incluindo-se apresentação do material coletado em atividades 

acadêmicas, publicações e eventos científicos.  

Eu,____________________________________________________ 

RG.______________________, cuidador responsável pela 

criança_______________________________________________________, 

concordo com os termos acima e concordo em participar dessa pesquisa. 

Os pesquisadores poderão ser contatados pelo telefone (35) 3713-5103 

e o Comitê de Ética em Pesquisa da UNICAMP pelo telefone: (19) 3521-8936. 

 

Campinas,____/ ____ /____.             

________________________________ 

Pesquisado 
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ANEXO 2 

 

Roteiro da Entrevista  

UBS:______________________________________________________ 

Criança:_______________ Idade:_________                                                             

Nível de Funcionalidade: GMFCS_______MACS_______CFCS_______               

Estrutura familiar (nomes, idade, profissão, jornada de trabalho/escola) 

Entrevistado: ______________                                                                        

Parentesco com a criança:                                                      

• Mãe (   ) Pai (   )   Imão/Irmã (   )    Avô/Avó  (   )   Tio/Tia (   )        

• Outros (   )________________________  

 

Grau de escolaridade: 

• Superior completo (   ) 

• Superior incompleto (   ) 

• Médio completo (   ) 

• Médio incompleto (   ) 

• Fundamental completo (   ) 

• Fundamental incompleto (   ) 

• Nunca freqüentou a escola (   ) 

 

Tipo de Moradia:                                                                      

• Casa térrea (...) 

• Sobrado (   ) 

• Apartamento (...) 

• Outro (   ) 

Renda familiar: ______________________                                                 

Questões norteadoras: 
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- Como é o dia a dia de sua família? 

- Como são os cuidados com a criança? 

- O que vocês acham das sessões de Fisioterapia? 

- O que você acha que mudou depois que a criança começou a fazer 

Fisioterapia? 

- O que no ambiente facilita ou dificulta o cuidado com a criança no dia a 

dia?  

- Com quem vocês contam quando surge um problema? 

- Como vocês imaginam o futuro da criança? 

- Observações do pesquisador relacionadas ao espaço físico, 

acessibilidade e tecnologia assistiva. 

 

 

Outras observações de pesquisador:  


