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RESUMO: O objetivo deste estudo foi identificar a importancia
da participagdo da familia no tratamento terapéutico ocupacional
da crianca com paralisia cerebral, bem como as estratégias usadas
pelo terapeuta para favorecer tal participagdo. Foi realizada uma
pesquisa qualitativa e descritiva, na qual um questionario com dez
questdes abertas foi respondido por 33 terapeutas ocupacionais;
os dados foram tratados por meio da analise de conteudo.
Os resultados indicam que a participagdo da familia ocorre
principalmente por orientagdes, participacdo nos atendimentos e
continuidade em casa do que ¢ feito em terapia. As orientagdes
incluem temas como posicionamento, atividades da vida diaria e
estimula¢@o. Com o apoio familiar, as criangas sdo beneficiadas
em sua evolugdo, participacdo e independéncia. O envolvimento
da familia pode ser limitado por fatores como falta de tempo,
sobrecarga, desinteresse ou regras da instituicdo. As estratégias
para favorecer este envolvimento incluem escuta e orientagao,
atendimento a familia e criacdo de vinculo. Os profissionais
afirmam que a participacdo da familia ¢ de suma importancia
para o tratamento, mas pode ndo ocorrer principalmente por
dificuldades do cuidador, o que evidencia que este também
necessita de cuidados.

Descritores: Terapia ocupacional; Paralisia cerebral; Crianca;
Relagdes profissional-familia.
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ABSTRACT: This study aims to identify the importance of family
participation in occupational therapeutic treatment of children
with cerebral palsy, as well as the strategies used by therapist to
enable this participation. This qualitative and descriptive research
involved a questionnaire with ten opened questions that were
answered by 33 occupational therapists; in order to manage data,
it was used the analysis of content. Results show that families
participation occurs mainly through orientations, participation in
sessions and by practicing at home the actions that were taught
at therapy. Orientations include positioning, activities of daily
living and stimulation. With the support of their families, children
are benefited on their evolution, participation and independence.
However, the involvement of family may be restricted due
to factors as lack of time, overcharge, disinterest and rules of
institution. Strategies used by therapists to enhance families
participation include listening, orientation, family attendance and
link creation. Subjects considered that the participation of family is
very important, but sometimes it does not occur due to caregivers
difficulties, which shows that they also need attention.

Keywords: Occupational therapy; Cerebral palsy; Child;
Professional-family relations.
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INTRODUCAO

Agaralisia cerebral ¢ um grupo de desordens
o movimento e da postura que impactam na
funcionalidade da crianga, as quais sdo ocasionadas por
distiirbios ndo progressivos que afetam o encéfalo fetal
ou infantil em desenvolvimento!. As condigdes clinicas e
funcionais vao depender da localizagdo e do tamanho da
lesdo neuroldgica, porém, a qualidade de vida da crianca
estara relacionada com o investimento familiar ¢ com a
estimulagdo oferecida’.

Devido aos impactos na participagdo social e na
realizagdo das atividades diarias ¢ ludicas, o terapeuta
ocupacional tem importante papel no tratamento da crianga
com paralisia cerebral. Este profissional avalia e auxilia
no desenvolvimento de habilidades que possibilitam o
desempenho satisfatorio de atividades e papéis ocupacionais,
favorece a participacdo da crianga em diversos contextos da
sua vida, e sua interven¢@o envolve a orientagdo familiar®.

Ao abordarem as a¢des do terapeuta ocupacional
com a crianga com paralisia cerebral, diferentes autores
mencionam a importancia da participa¢do dos pais. Souza
et al.* indicam a orientac¢do ao familiar sobre a vivéncia de
brincadeiras no cotidiano da crianga e consideram que a
familia € o principal parceiro nestas atividades. Magalhaes
e Lambertucci’, por sua vez, afirmam que se deve orientar
a familia sobre como inserir estimulos sensoriais durante
brincadeiras e atividades cotidianas, para enriquecer o
repertorio e aumentar a capacidade da crianga de explorar
o ambiente. Para Brandao et al.®, quando a prescri¢ao de
equipamentos nao envolve a familia, corre-se o risco de que
o equipamento nao atenda as condigdes fisicas e sociais da
crianga ¢ da familia, deixando de ter um resultado funcional.

De acordo com Chaves’, o processo terapéutico
ocupacional deve centrar-se nas consequéncias que a
paralisia cerebral provoca na rotina, no desempenho das
atividades e na familia. E no contexto familiar que a vida da
crianga acontece, ¢ sdo os familiares que trazem informagoes
do ambiente e das dificuldades encontradas no dia a dia. O
terapeuta e a familia fazem parte do processo de reabilitacdo;
por isso, a particularidade da rotina de cuidados da familia
junto a crianga ¢ parte das intervengoes.

Azevedo e Della Barba® também discutem a
importancia da parceria entre os profissionais e os
pais, ja que as interagdes no ambiente familiar trazem
implicagdes para o desenvolvimento do filho. Ao avaliarem
a frequéncia de estimulagdo e apoio oferecido a crianga
no ambiente familiar, as autoras observaram que os pais
buscam responder as necessidades dos filhos e oferecem
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estimulagdo, principalmente relacionada a aprendizagem
académica e a linguagem. Por outro lado, observaram
a necessidade de programas de apoio aos pais, visto as
barreiras que estes encontram no cotidiano de cuidado de
seus filhos.

O nascimento de um filho com paralisia cerebral
pode envolver sentimentos antagdnicos, ¢ diferentes fatores
podem ser fonte de estresse, principalmente para as maes
(que costumam ser as principais cuidadoras), tais como: falta
de informagdes, sentir-se sozinha no cuidado, dificuldade
em lidar com as necessidades do filho, excesso de demandas
de cuidado e anulag¢do da propria vida®. Para Gragdo e
Santos'?, uma das causas da dificuldade na relagdo mae/filho
com paralisia cerebral ¢ a compreensdo sobre a lesdo, o que
resulta em resisténcia em colocar as orientagdes em pratica
e priva a crianga de maiores ganhos. Evidencia-se, assim,
que se deve considerar as duvidas, necessidades e demandas
da familia no tratamento da crianga com paralisia cerebral.

Apesar de diversos autores mencionarem a
importancia da participacdo dos pais no tratamento
terapéutico ocupacional de criangas com paralisia cerebral,
Ribeiro!! salienta a escassez de pesquisas no Brasil
que abordem especificamente este tema, o que indica a
necessidade de estudos sobre o assunto.

Diante do exposto, esta pesquisa teve como objetivo
primario identificar a importancia da participacdo da familia
e o seu papel no tratamento terapéutico ocupacional de
criangas com paralisia cerebral. O objetivo secundario foi
identificar as estratégias usadas pelo terapeuta ocupacional
para favorecer a participagdo da familia em tal tratamento.

METODO

Foi realizada uma pesquisa qualitativa de carater
descritivo, na qual um questionario foi respondido por
terapeutas ocupacionais e suas respostas foram analisadas
por meio do método de analise do conteudo. O estudo foi
realizado entre janeiro de 2016 e novembro de 2017, por
uma docente e por duas discentes do Curso de Graduagdo
em Terapia Ocupacional da Universidade Federal do Rio
de Janeiro, sendo os resultados parcialmente apresentados
em seus Trabalhos de Conclusdo de Curso.

Participantes

Participaram desta pesquisa 33 terapeutas
ocupacionais, todas do sexo feminino, residentes nos estados
de Sédo Paulo (13), Rio de Janeiro (12), Minas Gerais (3),
Amazonas (1), Rio Grande do Norte (1), Rio Grande do
Sul (1) e Goias (1); uma participante é proveniente de Sdo
Paulo, mas reside no Reino Unido. Os critérios de inclusdo
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foram: ser terapeuta ocupacional e possuir experiéncia
no atendimento a criangas com paralisia cerebral. Foram
excluidos da pesquisa os profissionais de outras areas, bem
como estagiarios ou graduandos em Terapia Ocupacional.

Instrumento

Os dados foram colhidos por meio de um questionario
autoaplicado, apresentado integralmente no Apéndice A,
com 10 questdes abertas sobre a participagdo das familias
na pratica clinica da Terapia Ocupacional com criangas com
paralisia cerebral. As duas primeiras perguntas tinham como
objetivo identificar se os profissionais possuem experiéncia
no atendimento a criangas com paralisia cerebral e conhecer
suas consideragdes acerca do papel da Terapia Ocupacional
no tratamento desta clientela. As questdes 3 e 4 visavam
caracterizar os modos de participagdao dos familiares na
pratica clinica dos profissionais. As questdoes de 5 a 9
tratavam do tema orientagdo e buscavam verificar o contetido
dos temas tratados pelo profissional, se os familiares expdoem
suas duvidas, se é possivel identificar quando as orientagdes
sdo ou ndo praticadas pela familia, os motivos pelos quais as
orientagdes podem nao ser praticadas, bem como o impacto
da pratica destas orienta¢des na evolugdo da crianga. A
ultima pergunta visava assinalar as medidas utilizadas pelos
profissionais para favorecer a participacdo da familia no
tratamento das criangas com paralisia cerebral.

Procedimentos

O trabalho foi desenvolvido apds a aprovagdo
pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEP) do Hospital Universitario Clementino Fraga Filho
— Universidade Federal do Rio de Janeiro, sob o protocolo
CAEE n° 51596315.6.0000.5257.

A pesquisa foi divulgada por midia social, nas
seguintes paginas do Facebook: “Terapeutas Ocupacionais
do Brasil”, “Terapeutas Ocupacionais do RJ”, “Terapeutas
Ocupacionais”, “Terapeuta Ocupacional”, “Terapia
Ocupacional”, “Terapia Ocupacional/Reabilita¢do Fisica”,
“Terapia Ocupacional-UFRJ”, “Terapia Ocupacional-
UFPB” e “Terapia Ocupacional: eventos cursos e vagas”. A
partir desta divulgagdo, foram contatados 150 profissionais
que manifestaram interesse em participar da pesquisa; todos
esses sujeitos receberam por e-mail o questionario e o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Em seguida,
os sujeitos enviaram a devolutiva do questionario por e-mail,
junto com o TCLE assinado. A resposta afirmativa a primeira
pergunta, relacionada a experiéncia no tratamento de
criangas com paralisia cerebral, era utilizada como critério
para a inclus@o na pesquisa.

Para o tratamento das respostas enviadas pelos
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sujeitos, foi utilizada a analise de contetdo, a qual ¢
um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes
que permite aprofundar a descoberta do que estd sendo
comunicado. Por meio da descricdo do contetdo das
mensagens, a analise de conteudo visa obter indicadores
que permitem inferir conhecimentos sobre as condi¢des de
producdo de tais mensagens. Este processo ¢ constituido
por trés fases: pré-analise, exploragdo do material e
tratamento dos resultados obtidos. A primeira fase trata
da organiza¢do do material a ser analisado, da defini¢do
da unidade de registro ¢ unidade de contexto, a partir dos
objetivos e questdes da pesquisa. A segunda fase envolve
a leitura profunda do material e a categorizag@o dos dados
coletados, por meio do agrupamento de elementos, ideias
ou expressoes que se relacionam entre si. Na terceira fase
¢ realizada a interpretagdo dos dados, na qual o conteudo
implicito ¢ esclarecido!?.

Nesta pesquisa, a unidade de registro escolhida foi
a presenga de palavras e seus sinénimos, os quais foram
organizados em categorias. A unidade de contexto utilizada
foi a totalidade de respostas de cada sujeito, o que significa
que, para a compreensdo de algum aspecto mencionado
por um respondente, recorria-se a todas as respostas por
ele emitidas. Ademais, as categorias ndo foram definidas
a priori, mas foram estabelecidas a partir da leitura dos
dados obtidos.

Para a organizagdo dos dados desta pesquisa, as
respostas coletadas foram dispostas em quadros, sendo
um quadro destinado a cada questdo. Em seguida, duas
pesquisadoras realizaram a leitura exploratdria das respostas
de todos os participantes para determinada questdo. A partir
desta leitura, cada pesquisadora escolheu, individualmente,
algumas categorias nas quais as respostas dos sujeitos
foram organizadas. As pesquisadoras, entdo, realizaram
conjuntamente a leitura minuciosa, na qual as categorias
propostas e as respostas nelas incluidas foram comparadas.
Nesta leitura conjunta, foram discutidas as categorias
previamente elaboradas, o que gerou a exclusdo ou
agrupamento de algumas ¢ a criagdo de outras. Foi também
computada a frequéncia simples de apari¢do das palavras em
todas as respostas. Para que uma categoria fosse mantida,
foi usado o critério de que as repostas de no minimo trés
sujeitos deveriam ser nela incluidas; as categorias que nédo
atingiram este critério tiveram seu conteudo incluido na
categoria “Outros”.

RESULTADOS

Das 33 terapeutas ocupacionais que responderam
ao questionario, 27 trabalham com criangas com paralisia
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cerebral e seis ja trabalharam anteriormente. O tempo
de experiéncia foi em média 84,1 meses, sendo o menor
tempo de quatro meses e o maior, 240 meses. A experiéncia
profissional com esta clientela ocorreu em diferentes tipos de
servigo, tais como unidade basica de saude, centro e instituto
de reabilitagdo, hospital, nticleo de apoio a satide da familia,
associacdo de atengdo a criangas com deficiéncias, fundacgdo
de amparo a crianga vitima de violéncia ou abandono, clinica
de reabilitacdo, consultorio, atendimento domiciliar, clinica-
escola, escola especial e equoterapia.

A seguir, serdo apresentadas as categorias formadas
a partir das respostas fornecidas pelas participantes da
pesquisa. Tendo em vista que algumas das categorias
refletem de maneira precisa o conteudo nelas incluido,
optou-se por explicar em detalhes somente aquelas que
podem gerar dividas. O nimero de respostas incluidas em
cada categoria sera apresentado entre parénteses.

Em relag@o ao papel da Terapia Ocupacional no
tratamento de criangas com Paralisia Cerebral, as respostas
foram organizadas em 21 categorias, sendo elas: “Atividades
da vida diaria” (17); “Autonomia ¢ independéncia” (14);
“Brincar” (11); “Atividade” (10), que inclui atividade
humana, atividades realizadas durante a terapia ou no dia-
dia; “Familia” (9), a qual envolve as orienta¢des a familia,
incentivo a participacdo dos pais e auxilia-los em suas
dificuldades; “Contexto Escolar” (9); “Desenvolvimento”
(7); “Estimulacdo” (7); “Coordenagdo Motora” (6);
“Adaptagdes” (6); “Funcionalidade” (6); “Desempenho
ocupacional” (5); “Participagdo Social” (5), que inclui
socializa¢do, habilidades sociais, interacdo social e inser¢ao
social; “Avaliagdo” (5); “Centrado na Demanda da crianga e
familia” (5), ou seja, o papel profissional varia de acordo com
as necessidades apresentadas; “Comunicac@o” (5), incluindo
tanto comunicag¢ao alternativa quanto comunicacao de modo
geral e linguagem; “Posicionamento” (4); “Cotidiano” (4),
que abrange também a organizagdo da rotina da crianga;
“Orteses” (4); “Reabilitagio” (3), e “Outros”.

De acordo com os profissionais, quando ha a
participagdo dos pais, esta ocorre por meio de: “Orientagdes”
(21); “Participagdo no Atendimento” (15); “Participagao\
Ajuda na Atividade” (7); “Continuagdo em Casa” (5);
“Fornecimento de Informagdes” (5), que inclui avaliacdo,
feedback, informar demandas e dificuldades; “Observacdo
do Atendimento” (4); “Busca de Recursos e Servigos” (3), e
“Outros”. Alguns profissionais disseram que a participagdo
da familia pode ndo ocorrer pelo trabalho/sobrecarga do
cuidador (2), por desviar a atengdo da crianga (2), pela regra
da instituigdo ou terapeuta (2), por falta de interesse/auséncia
(3), pela perda de tutela/negligéncia (3), por dificuldade
cognitiva dos familiares (1), pela presenca exclusiva de
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cuidadores profissionais (1), ou pela ndo compreensio da
deficiéncia e da potencialidade da crianga (1).

Em relacdo a assistir aos atendimentos, 12
profissionais disseram que os familiares entram na sessao
em “Momentos Especificos”, nove informaram que os pais
“Assistem Integralmente” os atendimentos, cinco disseram
que “Nao Assistem” os atendimentos, cinco convidam os
pais para “Alguns Atendimentos”, quatro disseram que
“Depende da Institui¢do ou Abordagem” e trés disseram
ser “Opcional ao Familiar”. Sobre os momentos especificos
em que os pais participam, foram criadas cinco categorias,
referentes as situagdes em que os terapeutas convidam
os pais: “Orientagdo/dvidas” (14), “Participar/observar
atividade” (5), “Primeiros atendimentos/vinculo” (4),
“Atividade para casa” (3) e “Outros”.

Quanto a solicitagdo de orientagdes, 19 terapeutas
relataram que os familiares as solicitam, sete disseram
que alguns ou poucos as solicitam, cinco informaram que
a maioria dos pais solicitam, e apenas duas disseram que
os pais ndo solicitam orientagdes ou tiram dividas. Os
temas das orienta¢des foram divididos em 15 categorias,
descritas a seguir: “Posicionamento e Postura” (21);
“Atividades da Vida Diaria/Rotina” (17); “Brinquedos ¢
Brincar” (12); “Estimulos/exploragdo” (9), que abrange
estimulos/exploragdes sensoriais, ladicas, cognitivas e
motoras; “Adaptagdes” (8); “Manuseios” (7), que incluem
instrugdes sobre como segurar, manusear ¢ manipular a
crianga; “Depende do Paciente/Familia” (7), visto que as
orientagdes variam de acordo com o quadro e contexto do
paciente, duvidas e demandas trazidas; “Cadeira de rodas/
banho” (6), incluindo indicag@o e adaptacdo da cadeira e
transferéncias; “Atividades” (6), tanto as realizadas em
terapia quanto as realizadas em casa; “Independéncia e
autonomia” (5); “Comunicagdo/Comunicacdo Alternativa
e Ampliada “(5); “Questdes escolares” (4); “Recursos ¢
dispositivos” (3); “Cuidados com a familia” (3) e “Outros”.

Mesmo quando as orientagdes sdo fornecidas aos
pais, os terapeutas ocupacionais afirmaram que nem sempre
elas sdo colocadas em pratica; eles conseguem identificar se
as orientagdes sdo ou ndo seguidas por meio dos seguintes
recursos: “Evolugdo da Crianga” (10); “Interesse da Familia”
(8); “Relato da Familia” (8); “Comportamento/Resposta da
Crianga”(6); “Desempenho na Atividade” (6); “Percepgao
do Terapeuta” (5); “Fotos e Videos” (4); “Dificuldade da
Crianga” (4); “Questionamento a Familia” (3); “Relato da
Crianca” (3); “Contato Continuo com a Familia e Crianga”
(3); “Execucdo pela Familia” (3), referente a repeti¢ao do
que foi ensinado, ¢ “Outros”. Por outro lado, um sujeito
afirmou que ndo cobra os pais sobre a execugdo ou ndo das
orientagoes.
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Da mesma forma, os terapeutas apontaram os
motivos que levam os pais a ndo seguirem as orientagdes:
“Falta de Tempo/Disponibilidade” (15); “Nivel Cognitivo”
(5); “falta de interesse” (5); “Responsabilizacdo da
Equipe” (4), quando as familias acreditam que o tempo da
terapia ¢ suficiente ou o tratamento ¢ responsabilidade da
equipe; “Sobrecarga do Cuidador”(3); “Trabalho/ Tarefas
Domésticas” (3); “Nao entendimento da importancia”(3);
“Dificuldade em mudar os habitos” (3); “Falta de rede de
apoio” (3), que relaciona o pouco envolvimento ou suporte
dos familiares e o cuidado sob responsabilidade exclusiva
da mae; “Néo aceitagdo do diagnéstico” (3); “Orientagdo
incompativel com a realidade” (3) e “Outros”.

Os terapeutas mencionaram que as criangas cujos
pais participam do tratamento sdo beneficiadas nos seguintes
aspectos: “Evolugao” (19), que envolve um melhor
desenvolvimento, com ganhos mais significativos e mais
rapidos; “Participacdo” (5); “Realizagdo das Atividades”
(5); “Independéncia e Autonomia” (4); “Habilidades/
funcdo” (4); “Aspectos Emocionais” (4); “Relacdo pais/
crianga” (3); “Melhor Prognostico” (3), ¢ “Outros”.

Visando favorecer a participac¢ao dos familiares no
tratamento terapéutico ocupacional, foram citadas algumas
estratégias, as quais foram organizadas a seguir: “Ouvir
a Familia” (8); “Comparar a Evolucdo” (7), referente a
propria crianga no decorrer do tratamento; “Orientar a
Familia ” (7); “Vinculo com a Familia” (6); “Participag@o
no Atendimento” (5); “Acolhimento a Familia” (4); “Fotos/
Filmagens” (4), para registrar as conquistas das criangas e
auxiliar na orientagdo de uma atividade; “Trabalhar Junto
com os Familiares” (4); “Integracdo Equipe/Familia” (4);
“Grupos de Familia” (4), que abordem diversos assuntos ¢
que sejam um espaco de trocas de experiéncias ¢ cuidado;
“Relatos de Outras Situagdes” (4); “Entendimento da
doenga e capacidades” (4); “Organizagdo da Rotina”
(3), que se refere a orientacdo de acordo com a rotina da
familia, utilizagdo de tabelas ou calendarios para organizar
as atividades sugeridas; “Linguagem Simples e de Facil
Compreensdo” (3); “Apoio Psicoldgico” (3); “Explicar
Objetivos/Procedimentos da Intervencao” (3) e “Outros”.

DISCUSSAO

A partir das respostas dos participantes, pode-se
perceber que, apesar de terem enumerado diversos papéis
da Terapia Ocupacional no tratamento da crianga com
paralisia cerebral, o planejamento da intervengdo ira
depender das necessidades e demandas trazidas pela familia
e pela crianga. Sobre este aspecto, deve-se ressaltar que a
categoria “Familia” figura entre os papéis elencados pelos
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profissionais, indicando que estes consideram que ouvir,
orientar e auxiliar os familiares sdo partes integrantes do
processo terapéutico ocupacional.

Dentre as categorias relacionadas ao papel da
Terapia Ocupacional no tratamento da crianga com
paralisia cerebral, destacam-se as “Atividades da vida
diaria” e “Autonomia ¢ independéncia”. A presenga
recorrente das atividades da vida diaria (AVDs) nas
respostas € condizente com as afirmagdes de Cazeiro et
al.!3, segundo os quais a intervengdo sobre estas atividades
¢ parte integrante da identidade profissional e esta presente
na literatura desde os primoérdios da profissdo.

Nestas respostas, também foi possivel observar que
as atividades da vida diaria figuram de maneiras diversas
na pratica profissional, desde o treino para a realizacdo
das tarefas, até o favorecimento de diferentes vivéncias
e da participagdo da crianca em tais atividades. Ademais,
a intervencdo sobre a vida diaria das pessoas também
apareceu de forma ampliada nas respostas dos sujeitos,
para além das atividades em si, ao se fazer referéncia
a atuagdo voltada para a vida cotidiana, o cotidiano ¢ a
rotina diaria dos sujeitos.

De acordo com Galheigo', o termo cotidiano
passou a ser incorporado como uma unidade de analise na
Terapia Ocupacional a partir da década de 1990, contudo,
a ideia de vida diaria relacionada ao seu significado
estava presente na profissdo desde suas origens. Neste
contexto, os objetivos da intervencdo profissional
foram se deslocando do treinamento de AVDs para a
ressiginificagdo do cotidiano, passando a ganhar maior
importancia a individualidade e singularidade do sujeito
em seus contextos de vida do que as habilidades para a
realizag@o das atividades em si. Por meio das respostas
dos sujeitos desta pesquisa pode-se, contudo, inferir que
ambas as concepgoes se fazem presentes na pratica destes
profissionais.

Deve-se ressaltar que além das atividades diarias,
os profissionais também fizeram referéncia as atividades
de modo geral (como aquelas de interesse ou compativeis
com a faixa etaria das criangas). Observa-se assim que,
independentemente do contexto ou da especificagdo de
um ou de outro tipo de atividade, quase todos os sujeitos
mencionaram este termo - “atividade” - em suas respostas,
0 que ¢ condizente com as afirmag¢des de Lima et al.’®,
segundo as quais a atividade consta na literatura como
o elemento que caracteriza a Terapia Ocupacional ¢ ¢ o
termo mais utilizado pelos autores brasileiros, embora
coexistam outros termos, como praxis, ocupacao ¢ fazer.

Ademais, tal como referido pelas autoras'’, nesta
pesquisa também foi possivel observar que as atividades
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sdo0 concebidas de diferentes formas, como exemplificado
na fala de dois sujeitos:
“O terapeuta ocupacional oferece estimulos cognitivos

e sensoriais através de atividades”; “[...] devemos
habilitar ou reabilitar a crian¢a a desenvolver atividades

que sejam importantes para ela e para a familia”.

Nestas respostas, observa-se a presenca da atividade sob
duas perspectivas diferentes, ou seja, ora prevalece o
seu carater instrumental, como um meio para se atingir
objetivos prévios, e ora transparece o favorecimento da
participacdo nas atividades como um objetivo central do
tratamento.

De forma também condizente com a literatura
nacional, o termo “ocupac¢ao” foi utilizado somente por um
profissional. A este respeito, Salles e Matsukura'® afirmam
que este termo foi por muito tempo evitado pelos terapeutas
ocupacionais brasileiros, por ser comumente associado a
ideia de ocupacgdo do tempo livre e manutengdo da logica
institucional, enquanto que, na literatura internacional, ele
¢ muito valorizado e apresenta uma conotagdo ampliada
em relagdo ao engajamento dos sujeitos em seus contextos
de vida.

De acordo com as respostas obtidas, o brincar
também apareceu recorrentemente como um papel da
Terapia Ocupacional. Diversos autores afirmam que o brincar
¢ fundamental no processo terapéutico ocupacional®>!”-'8,
Tal como mencionado em relagdo as atividades e de forma
condizente com as afirmac¢des de Ferland'®, o brincar
também foi citado de forma diversa nesta pesquisa, tanto
como um meio de se obter ganhos no desenvolvimento da
crianga, quanto como uma finalidade do tratamento. Sobre
este aspecto, um dos sujeitos desta pesquisa afirmou que a
Terapia Ocupacional:

"Tem como principal objetivo auxiliar a crianga a brincar,
pois o principal papel ocupacional da crianga é brincar
e é através do brincar que a crianga se desenvolve [...]”.

A partir dos resultados desta pesquisa, torna-se
também evidente que os profissionais consideram a
importancia que a familia tem na vida da crianca, de modo
que o terapeuta ocupacional deve inclui-la no tratamento e
estimular seu engajamento no processo de reabilitagdo. De
forma compativel com estas afirmagdes, Gragdo e Santos!?
e também Zen e Omairi' consideram a importancia de se
envolver a familia no tratamento, pois o ambiente familiar e
suas acdes sdo fatores que influenciam de forma significativa
no desenvolvimento, nos aspectos psicologicos, sociais e
cognitivos da crianca.

Para os participantes deste estudo, o envolvimento
da familia ocorre, principalmente, por meio de orientagdes
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e participag@o nos atendimentos. Os temas das orientagdes
estdo de acordo com os papéis da Terapia Ocupacional
citados previamente, sendo o tema mais recorrente o
posicionamento e a postura (relacionados as atividades
escolares, cotidianas, ludicas, cadeira de rodas, trocas
posturais, entre outros). Na resposta citada abaixo, pode-se
observar o contetido amplo das orientagdes:
"Normalmente as orientagdes envolvem os estimulos que
podem ser dados para a crianga (sensoriais, ludicos);
como auxiliar a crianca a ter mais independéncia nas
atividades (tais como: comunicag¢do, alimenta¢do,
vestudrio), orientagdes de posicionamento adequado e de
uso de recursos de tecnologia assistiva”.

Figueredo e Branddo® mencionam igualmente a
orientagdo familiar dentre as agdes da Terapia Ocupacional.
Milbrath et al.? consideram a importancia da orientagao
para que as familias redimensionem a nova realidade,
considerando-se as expectativas prévias ao nascimento da
crianga e a realidade de cuidados do filho com paralisia
cerebral. Souza et al.¥, por sua vez, indicam a orientagdo
sobre a vivéncia de brincadeiras no cotidiano da crianga.
Magalhdes e Lambertucci® afirmam que se deve orientar
a familia sobre como inserir estimulos sensoriais durante
brincadeiras e atividades cotidianas. Branddo et al.
defendem que a orientacdo deve ser parte integrante do
processo de prescri¢cdo de equipamentos de Tecnologia
Assistiva. Observa-se, assim, que os participantes desta
pesquisa apresentam posturas compativeis com a literatura
sobre o tema e consideram a importancia da orientagao no
processo terapéutico ocupacional, bem como a variedade
de temas que podem ser abordados, a depender das
necessidades da crianga e de sua familia.

Embora a participag@o da familia seja apontada como
fundamental, por favorecer o desenvolvimento ¢ evolugao
da crianca nos aspectos emocionais, motores ¢ funcionais,
os terapeutas ponderam que nem sempre tal participagdo ¢
possivel. De modo semelhante, Almeida et al.! dizem que
as orientagdes sdo importantes para o tratamento da crianga,
mas estas nem sempre sdo seguidas; os autores relacionam a
ndo participag@o a ndo aceitagdo do diagndstico, condi¢des
financeiras, estrutura fisica do ambiente familiar e aspectos
sociais e psicoldgicos dos pais. De acordo com Milbrath
et al., a incompreensdo da paralisia cerebral ou a negagao
das necessidades especificas da crianga podera fazer com
que a familia adie o tratamento e/ou apresente dificuldades
no cuidado com a crianga. Almeida et al.! e Givigi et al.*
discutem que as familias podem passar por um momento
de luto com a noticia da deficiéncia, e a elaborag¢do desse
luto influenciara em como a familia ir4 se reorganizar para
lidar com a nova dinamica familiar.
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Os motivos mencionados por esses autores para a
nao participagdo da familia se relacionam com as respostas
encontradas nesta pesquisa. Além dos motivos ja arrolados
no paragrafo anterior, foi mencionada a incompatibilidade
das orientagdes com a realidade da familia, o que tem
relagdo com as condigdes financeiras, sociais e estruturais
do ambiente familiar. Outro motivo bastante frequente foi
a falta de tempo/disponibilidade em colocar em pratica
as orientacdes, devido as inumeras tarefas, como a ida as
terapias, o trabalho e as tarefas domésticas. Ademais, foram
citadas a falta de rede de apoio e a sobrecarga do cuidador,
0 que mostra a importancia da intervengao voltada também
para a familia, a qual precisa da ateng@o do profissional para
suas necessidades proprias.

A respeito da falta de rede de apoio, um dos
participantes afirmou:

“[...] a justificativa da familia é a correria da rotina,

muitas mdes continuam trabalhando fora e chegam

cansadas e se sentem sobrecarregadas, pois o cuidado
com o filho fica exclusivamente para a mde, ou muitas

vezes o pai abandona o casamento e a criagdo dos filhos .

Ones et al.*! e Ribeiro et al.” também mencionam
que o cuidado com a crianga com deficiéncia costuma
ser predominantemente realizado pelas maes, sendo
evidenciada uma desigualdade de géneros. Deste modo,
observa-se a necessidade de se criar estratégias para o
envolvimento dos pais ¢ de outros familiares no tratamento
e na rotina da crianga com paralisia cerebral.

Para Azevedo e Della Barba®, as limitacdes nas
atividades cotidianas do filho podem gerar acimulo de
responsabilidades aos pais, o que reforga a necessidade de
programas de apoio para a familia. Ferland'® também discute
que um dos papéis do terapeuta ocupacional € ajudar os pais
a assumirem o papel de pais; deve-se evitar “terapeutiza-
los”, sob o risco de sobrecarrega-los e fazer com que
negligenciem as necessidades fundamentais da crianga.
Neste contexto, o terapeuta ocupacional tem importante
contribuigdo ao orientar o planejamento das atividades,
a simplificacdo das tarefas ¢ a organizagdo do ambiente,
ajudando os pais em sua vida cotidiana; outro importante
papel ¢ favorecer a interagao dos pais com o filho, para que
possam perceber as suas potencialidades.

Sobre este aspecto, as respostas de alguns sujeitos
evidenciaram a participagao dos pais como “co-terapeutas”
ou o entendimento de que estes devem dar continuidade
em casa nas agdes iniciadas em terapia. Ao se considerar
as ponderacdes de Ferland'®, pode-se indagar sobre a
necessidade de diferenciacdo entre o papel dos terapeutas
e aquele que cabe aos pais no cuidado com os filhos. Por
outro lado, outros sujeitos desta pesquisa estdo atentos
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as necessidades proprias dos pais, pois ndo s6 buscam o
seu envolvimento no tratamento do filho, como também
os auxiliam na organizac¢do do cotidiano e na criagdo de
espagos para que a familia possa ser ouvida e acolhida. Para
um dos terapeutas, a participagdo mais importante dos pais
no tratamento €
“[...] para auxilia-los a lidar com as criangas de forma
mais simples, mais leve, menos estressante, e mais
facilitada, durante as atividades do cotidiano”.

De modo geral, observa-se que os profissionais
participantes desta pesquisa desenvolvem meios para
favorecer o envolvimento dos familiares no processo
terapéutico ocupacional porque reconhecem a sua
importancia. Para eles, tal envolvimento pode ter
implica¢des na evolugdo da crianga, na participagdo desta
nos atendimentos, bem como na propria concretizagdo dos
objetivos do terapeuta ocupacional, tais como a realizag@o
de atividades, a autonomia e a independéncia, categorias
que foram identificadas tanto na questdo sobre o papel do
terapeuta ocupacional, quanto na questdo sobre os beneficios
da participagdo dos pais. Entretanto, alguns profissionais
apontaram a auséncia ou reduzida participagdo da familia
em seus atendimentos, o que pode decorrer ndo somente
das dificuldades da familia, mas também das normas
institucionais ou da abordagem adotada pelo profissional.

Contudo, deve-se considerar com cautela os
resultados desta pesquisa, os quais ndo podem ser
generalizados em decorréncia do pequeno numero de
profissionais envolvidos, dos diferentes tipos de instituicdes
em que trabalham, e da grande diferenga no tempo de
experiéncia profissional entre eles. Assim, considera-se a
necessidade de que outras pesquisas sobre o tema sejam
realizadas, as quais podem envolver um nimero maior
de profissionais, podem considerar o ponto de vista dos
familiares sobre a sua participagdo no tratamento, bem
como podem comparar resultados de avaliagdes de criancas
com paralisia cerebral cujos pais participam ou ndao do
tratamento.

CONCLUSAO

Esta pesquisa permite concluir que os terapeutas
ocupacionais consideram que a participacdo da familia
¢ importante para o tratamento da crianga com paralisia
cerebral, pois percebem contribui¢des positivas e
significativas para a evolugdo e o desenvolvimento da
crianga. Estes profissionais fornecem orientacdes de
acordo com os papéis da Terapia Ocupacional e com as
necessidades das criancas e de suas familias. Por outro
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lado, os profissionais salientam que muitos sdo os fatores da patologia ou as dificuldades encontradas no dia a dia
que podem interferir na participa¢do da familia, os quais do cuidador, evidenciando que este também necessita de
variam desde as regras institucionais até o entendimento apoio e cuidado.

/

APENDICE A — Questionario sobre a participagio da familia no tratamento terapéutico ocupacional de criancas com paralisia \
cerebral.

1) Vocé tem ou teve experiéncia no atendimento a criangas com paralisia cerebral? Quanto tempo (em meses) de experiéncia vocé
tem ou teve?

2) Qual ¢é o papel da Terapia Ocupacional no tratamento de criangas com Paralisia Cerebral?

3) Nasua pratica clinica, os familiares (pais ou outros cuidadores) participam do tratamento terapéutico ocupacional de seus filhos
com paralisia cerebral? Caso positivo, como se da essa participagdo? Caso negativo, por qué?

4) Os familiares cuidadores geralmente assistem todo o atendimento, ndo assistem o atendimento, ou sdo chamados a participar
em algum momento especifico? Neste ultimo caso, em que momentos?

5) Os familiares costumam expor suas duvidas e¢/ou solicitar orientagdes?

6) Ao atender uma crianga com paralisia cerebral, vocé costuma fornecer orientagdes aos familiares da crianga? Se sim, que tipo
de orientac¢do costuma ser fornecida?

7) Caso sejam dadas orientag¢des, vocé consegue identificar se elas sdo ou nao seguidas/praticadas pela familia? Caso positivo,
que meios sdo utilizados para esta identificagdo?

8) Quando nio seguidas/praticadas as orientagdes, quais sdo os motivos identificados?

9) Como vocé compararia a evolugdo da crianca cuja familia ndo segue as orientagdes com a crianga cuja familia segue as
orienta¢des?

10) Que medidas podem favorecer a participagdo da familia no tratamento de seus filhos?

N )

Agradecimentos: Agradecemos as terapeutas ocupacionais que colaboraram com a realizagdo desta pesquisa.
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