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Resumo

Introducéo: As expectativas dos pais em relacéo a eficacia e estrutura da terapia efetuada aos
seus filhos influenciam o sucesso do tratamento. Objetivo: Compreender as expectativas dos
pais e/fou familiares de criancas com atraso no desenvolvimento motor relativamente a
intervencgdo da fisioterapia. Metodologia: Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas aos
pais/familiares de criancas com atraso no desenvolvimento motor que apresentassem indicacao
médica para fisioterapia e que acompanhassem as criancas as sessoes de fisioterapia. Apés a
transcri¢do, o contetdo da entrevista foi alvo de anélise tematica de contetido. Resultados: As
expectativas dos pais em relacdo ao desenvolvimento motor da crianca foram: “ser normal”,
adquirir “funcionalidade”, “desenvolvimento fisico” e “autonomia/independéncia”. Conclusao:
A maioria dos pais espera que a fisioterapia melhore o desenvolvimento e a autonomia e

independéncia das criangas.

Palavras-chave: Pais/Familiares, desenvolvimento motor infantil, expectativas, fisioterapia

Abstract

Introduction: Parents expectations about their children treatment efficacy and structure
influence its success. Aim: To understand the expectations of the parents/family of children
with motor development delay about physiotherapy intervention. Methods: Semi-structured
interviews were conducted to parents/family members of children with motor development
delay who presented medical indication for physiotherapy and who carry children to
physiotherapy sessions. After transcription, the method to analyze data was thematic content
analysis. Results: Parents/family members expectations about their child development were: to
“be normal”, acquire “functionality”, “physical development” and “autonomy/independence”.
Conclusion: Most parents/family members have expectations that physiotherapy improve the
children’s physical development and autonomy and independence.

Keywords: Parents/family, child motor development, expectations, physiotherapy



Introducéo

Muito antes da fecundagdo, nasce um bebé do imaginario parental (Bayle, 2006, p. 92) e,
consciente ou inconscientemente, os pais projetam uma imagem do corpo e da personalidade
da crianca de acordo com os seus desejos e vivéncias. E idealizado um filho perfeito aos olhos
dos progenitores (Sa e Rabinovich, 2006). Desde que a gravidez é confirmada, sdo entdo
depositadas imensas expectativas na crianca (Silva, 2000 cit. in Steffen e Castoldi, 2006, p.410)
e 0 bebé tdo desejado, leva a projecGes constantes por parte da familia (Lemay, 2006, p. 22).

E no parto que os pais se confrontam com a realidade, ou seja, tém o primeiro contacto com a
crianca que pode ou ndo corresponder as expectativas tornando este momento maravilhoso ou
traumatico (Bayle, 2006, p. 93). No entanto, nem sempre a constatacdo que o filho tem uma
doenca ou problema é feita na altura do nascimento podendo ocorrer meses ou anos depois. Os
pais desejam que rapidamente os filhos adquiram determinadas competéncias motoras e quando
se apercebem que pode haver um atraso na aquisicdo das mesmas, comeca entao a surgir a
preocupacéo (Ferland, 2004, pp. 37-38). Bayle (2006, p. 62) refere que, muitas vezes, quando
0 anuncio é feito pela equipa médica, nem sempre o diagnostico estd bem definido e esta
incerteza envolve os pais num vazio infindavel, numa montanha de questdes e numa angustia
provocada pela davida quanto a evolucédo e futuro da crianca.

A noticia do nascimento de uma crianca com deficiéncia, € um choque para os pais (Bayle,
2006, p. 63), sendo das experiéncias mais chocantes e dificeis para o casal (Heiman, 2002) que
vem abalar os alicerces mais profundos de qualquer individuo (Bayle, 2006, p.63).

Para os pais que, durante toda gravidez idealizaram o filho e criaram imensas expectativas em
torno do mesmo, véem-nas ser destruidas com o diagndstico de uma doenca. O bebé tédo
desejado ndo corresponde real. As perspectivas, 0s planos para o futuro sdo destruidos, € como
se 0 tempo ficasse suspenso e 0 pensamento dos pais paralisado perante tal noticia. O impacto
que esta tem, depende de como o anuncio é feito e da vulnerabilidade de cada um, mas
inevitavelmente, um andncio destes tras para 0s pais uma elevada sobrecarga emocional, tenséao,
desorganizacao psicoldgica e dificuldades de aceitagdo (Bayle, 2006, pp. 62-63).

Segundo Peterson (cit. in Pimentel, 1997, p.133 e 134), o nascimento de um bebé com
deficiéncia, leva os pais a vivenciarem profundos sentimentos de perda do bebé imaginario e
uma série de reagdes emocionais como choque inicial, incerteza enquanto ndo existe um
diagnostico definido, negagéo da existéncia da deficiéncia, raiva, culpabilidade, sentimento de
injustica por serem eles os atingidos e ainda depresséo por verem o desenvolvimento do seu

bebé a distanciar-se do das outras criancas. Tudo isto faz parte do processo de luto que vai



ajudar os pais a ultrapassar, em parte, estes sentimentos permitindo uma reorganizagao
emocional e posteriormente a aceitagdo realista do seu bebé.

Depois do choque inicial perante um diagnostico indesejado, podera haver um segundo abalo
quando os pais se apercebem do verdadeiro atraso do filho.

A vida dos pais sofre uma grande mudanca e devem ser reajustadas as suas expectativas
(Tecklin, 2008, p.3). O bebé precisa desde logo dos pais. E necessario que os mesmos fagam
um esforco imediato para enfrentar a realidade externa da existéncia de um bebé diferente e a
realidade interna de perda do bebé idealizado, esforco esse que é duro, lento e doloroso
(Pimentel, 1997, p.132).

Geralmente, é quando o tratamento € iniciado que os pais comecam a aceitar o diagnostico e a
perceber a necessidade de agir (Steffen e Castoldi, 2006), contudo, nem sempre existe um
diagnostico definido quando é dado inicio ao processo de reabilitacdo, nomeadamente no que
respeita ao tratamento de fisioterapia.

O fisioterapeuta devera ter conhecimentos no que diz respeito as varias etapas do
desenvolvimento motor normal, relacionar estes mesmos conhecimentos com a patologia que
Ihe é apresentada e 0 estado em que a crianga se encontra. Desta forma devera adaptar o
tratamento a situagdo em causa com vista ao sucesso da terapia. Ndo menos importante, é
adequar o ambiente envolvente e utilizar varios estimulos sensoriais pois tém sido evidenciados
como benéficos nos tratamentos (Sari e Marcon, 2008).

Envolver a crianca, bem como a familia, é fundamental para o sucesso das intervencgdes
terapéuticas (Crombie, 2008, p.11; Sari e Marcon, 2008) e pode-se dizer que o “investimento”
da familia é proporcional as expectativas e esperancas.

Segundo Nock e Kazdin (2011), as expectativas sobre a terapia estdo relacionadas com crencas
antecipatorias que as pessoas tém. Estas crencas podem ser depositadas nos procedimentos,
resultados, terapeutas ou qualquer outro ponto da intervencdo. Estas crencas tém um papel
importante na participacdo no tratamento e ainda nos seus resultados. Segundo 0s mesmos
autores, pacientes que depositam esperancas positivas nos resultados do tratamento poderéo vir
a alcangar maior sucesso terapéutico quando comparados com pacientes que iniciam o
tratamento sem essas expectativas. O efeito das mesmas no tratamento é frequentemente
estudado em adultos. No que diz respeito as criancas, este aspeto ndo € tdo objeto de estudo.
Sabe-se que as expectativas dos pais em relacdo a eficacia e estrutura da terapia influenciam a
mesma e pardmetros como a situagdo econdmica, stress vivido pelos pais, bem como a

severidade da disfuncdo da crianga tém sido relacionadas com o insucesso do tratamento.



Também a discrepéncia entre as expectativas criadas em relacao a terapia real, é apontada como
causa de insucesso (Nock e Kazdin, 2011).

Ainda os mesmos autores referem que, apesar de existirem evidéncias da necessidade de
compreender as expectativas dos pais em relacédo ao tratamento aplicado a crianca, estes estudos
tém sido descurados e aplicados frequentemente em adultos (Nock e Kazdin, 2011). Assim, €
objetivo de estudo compreender as expectativas dos pais e/ou familiares de criangas com atraso

no desenvolvimento motor relativamente a intervencéo da fisioterapia.

Metodologia

Participantes

O grupo estudado foi constituido por pais e familiares de criancas que realizavam tratamento
fisioterapéutico numa clinica do norte do pais. Os participantes incluidos foram: pais/familiares
de criancas com atraso de desenvolvimento motor com indicacdo médica para fisioterapia;
Pais/familiares que acompanhavam as criangas as sessdes de fisioterapia. Foram excluidos

todos os pais / familiares que recusaram a participacédo no estudo.

Procedimentos éticos

A todos os participantes foram explicados os objetivos e as condi¢fes do estudo oralmente e
por escrito (informacgdo ao participante - Anexo |) e através do consentimento informado
(Anexo I1), tendo estes manifestado formalmente a intencdo de participar no estudo. Foram
esclarecidas duvidas que surgiram antes de se proceder a assinatura do consentimento
informado e foi dada a oportunidade de recusar a participacdo no estudo ou desistir a qualquer
momento, sem qualquer prejuizo.

Foi ainda assegurada a confidencialidade e o anonimato do participante, como €é descrito na
Declaracdo de Helsinquia. Foi adicionada ao consentimento informado uma salvaguarda que
esclarecia o participante da necessidade de se efetuar registos audio, através de um gravador,
dando este o seu consentimento para a recolha desta informagé&o.

Para garantir a confidencialidade e o anonimato, na redacdo final foi omitida qualquer
referéncia que pudesse identificar a crianga, pais/familiares ou instituicdo onde foi realizado o

estudo.



Instrumentos

Neste estudo, foi realizada uma entrevista semi-estruturada, de acordo com o guido previamente
delineado, aos pais/familiares que acompanhavam a crianca as sessdes de fisioterapia (Anexo
I11). Segundo Fortin, C6té e Filion (2006, p.375), a entrevista é o principal método utilizado
para recolha de dados nas investigacOes qualitativas. O entrevistador recorre a entrevista semi-
estruturada quando pretende obter informacdes especificas sobre determinado tema. E
frequentemente utilizado quando se pretende compreender determinado acontecimento ou um
fendmeno vividos pelos participantes. Neste tipo de entrevista, o entrevistador formula
previamente um guido com questdes abertas e flexiveis que vao de encontro aos assuntos
considerados pertinentes e sobre os quais é necessario obter informac6es (Fortin, C6té e Filion,
2006, pp. 376-377).

Procedimentos

As entrevistas foram realizadas entre o més de Abril e Maio de 2014 em salas reservadas, apenas
na presenca da pessoa a quem foram aplicadas, numa data e hora marcada previamente,
consoante a disponibilidade do investigador e do entrevistado.

As entrevistas foram gravadas recorrendo ao uso de um gravador audio (marca Apple, modelo
Ipad mini) e posteriormente, a informacdo foi transferida para o computador. Apds a
transferéncia, os registos foram apagados do gravador. Na transcricdo do contetdo foram
omitidas quaisquer referéncias que pudessem identificar pessoas ou instituicoes.

Os registos audio transferidos e as transcricdes foram guardadas separadamente, em locais
seguros, somente identificados pelo investigador e orientador, sendo catalogados por um cddigo
alfanumérico. As gravacdes devidamente guardadas e disponiveis para a validacdo das
transcricBes por parte do juri de avaliacdo do projeto, serdo destruidas apds a sua apresentacédo

publica.
Procedimentos de analise de resultados

As entrevistas foram transcritas seguindo a ordem das questdes do guido de entrevista. Apos a
sua transcricdo, o conteudo da entrevista foi interpretado através da andlise temaética de
conteudo (Bardin, 2006, pp. 23-41). A classificacdo em categorias constroi-se tendo em conta
palavras comuns ou semelhantes entre os elementos categorizados e no seu consequente
agrupamento. Segundo Bardin (2006, pp. 23-41), as categorias possibilitam a classificacéo
significativa da mensagem, sendo que a categorizagdo permite a classificacdo dos elementos

que constituem um conjunto, por diferenciacao e, seguidamente por reagrupamento, segundo a
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conformidade com os critérios previamente definidos. Neste estudo, identificaram-se unidades
de registo e de contexto, a partir da classificacdo dos critérios das diferentes ideias.

Identificaram-se as categorias significativas que surgiram das respostas dos entrevistados a cada
questdo, tendo havido uma categorizacdo das mesmas que permitiram a aglomeracdo do seu
contetdo. As “falas” dos entrevistados que foram transcritas para representar cada categoria,
foram selecionadas de acordo com a relevancia, de modo a expressar as ideias mais importantes

da mesma.

Resultados e Discussao

Abaixo, na tabela 1, encontra-se a caracterizacdo dos entrevistados em estudo:

Tabela 1: Caracterizagdo dos entrevistados.

Sexo Parentesco Atraso de Tempo de Idade da
desenvolvimento!  fisioterapia crianca
El Feminino Mae Ligeiro Desde 0s 6 7 Anos
meses
E2 Feminino Mae Severo Desde os 11 4 Anos
meses
E3? Feminino Mée Severo Desde 0s 5 3 Anos
E4 Feminino Avo meses
E5 Masculino Pai Ligeiro Desde 0s 8 5 Anos
meses
E6 Feminino Mae Moderado Desde os 15 7 Anos
meses

Os participantes deste estudo foram maioritariamente do sexo feminino sendo apenas um do
sexo masculino. No que diz respeito ao parentesco dos entrevistados em relagdo a crianga,
quatro eram maes, um era avo e um deles era pai. A idade das criancas variou entre 0s trés e 0s
sete anos de idade, sendo que dois tinham atraso de desenvolvimento severo, um atraso
moderado e dois tinham atraso ligeiro. Em relacdo a idade com que iniciaram a fisioterapia,

variou entre 0s 5 e 0s 15 meses.

1 A classificacdo foi obtida tendo em conta o processo clinico da crianga e cm a colaboracéo da fisioterapeuta
responsavel.
2 Os participantes E3 e E4 sdo ambos cuidadores da mesma crianca.
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Das falas dos entrevistados, surgiram varias categorias que representam as expectativas no que
concerne ao desenvolvimento motor da crianga e sua relacéo e sua relagdo com o tratamento de
fisioterapia: ser normal, funcionalidade, desenvolvimento fisico e autonomia/independéncia. A

tabela 2 sintetiza os temas acima mencionados.

Tabela 2: Categorizacdo representativa das expectativas dos pais face ao desenvolvimento motor da crianca e
relagdo com a fisioterapia.

Categorias Subcategorias Numero de Referéncias Entrevistados
Ser normal 2 El, E2, E5
Funcionalidade Marcha 3 El, E2, E6
AVD’s 1 E2, E5, E6
Desenvolvimento fisico Competéncias motoras 5 El, E2, E3, E5, E6
Qualidade / Corregéo 3 E2, E4, ES

de movimento
Manutencéo / melhoria 3 El, E2, E4

de estruturas

musculoesqueléticas
Autonomia / 4 El, E2, E3, E5, E6

Independéncia

Categoria — “Ser normal”

Apds a andlise das entrevistas, foi possivel verificar que trés dos entrevistados (E1, E2, E3) tém
como expectativa que com a intervengdo da fisioterapia a crianga venha a “ser normal”. Do
discurso dos participantes, transparece ainda uma contradi¢do de sentimentos: se por um lado
existe a esperanca sobre o futuro, o “ser normal”, por outro lado existe a consciéncia dos défices

e dificuldades da crianca, evidentes nas seguintes falas:

“Acho que ele vai melhorar e vai ficar um menino como os outros normais, é o que eu espero

e o que eu quero (...) Agora é mais assim por causa do saltar, do equilibrio (...)” (E1)

“(...) ele poderd ser uma crianga...dita...normal... perfeitamente auténoma (...) A Unica

coisa que o meu filho faz é beber o leite sozinho! E a Gnica coisa que ele faz sozinho! ” (E2)

Tal como no presente estudo, também Santos (2005), ao analisar a atitude dos pais perante o
(ndo) desenvolvimento motor de sua filha que efetua tratamento de fisioterapia, verificou que
0S progenitores, participantes do seu estudo, apesar de ao longo do seu discurso mostrarem ter
percecdo do quadro clinico da menina, tinham a esperanga que a sua filha fosse “como as outras

criangas”. Também Gramer et al. (2013), que analisou as expectativas de pais de recém-



nascidos com um “erro do metabolismo”, em relagéo ao desenvolvimento infantil e o impacto
social sobre as familias, verificaram que cerca 89.3% dos participantes tinham como
expectativa que, no futuro, a crianca tivesse um desenvolvimento normal. Contudo, nesta
investigacdo, as expectativas foram analisadas logo a seguir a nascenca, enquanto que neste
estudo, as idades das criancas variaram entre os trés e os sete anos de idade, o que pode
influenciar as expectativas. Ainda na investigacdo realizada por Gramer et al. (2013), o
diagnostico da crianca foi transmitido logo a nascenca sendo que, as expectativas elevadas sobre
0 desenvolvimento da crianca, poderiam resultar ainda de um desconhecimento do progndstico.
Ja no estudo de Santos (2005), realizado ao longo de 6 meses, apesar de 0s pais terem
inicialmente esperanca que a sua filha “fosse normal”, ao longo deste periodo e, apos ter sido
efetuado o diagnostico de uma doenca rara, incuravel e de esperanca de vida reduzida, estes
foram diminuindo as suas expectativas a nivel do desenvolvimento motor. No presente estudo,
embora todas as criangas ja realizem fisioterapia h4 mais de 3 anos, os pais mantém a esperanga
de que no futuro a crianga venha a “ser normal”. Apesar de serem casos com um grau de atraso
de desenvolvimento distinto (E1- ligeiro, E2- severo, E5- ligeiro), do discurso dos trés
entrevistados foi percetivel esse sentimento de esperanca. Isto leva-nos a crer que,
independentemente da constatacdo dos défices da crianca, os pais olham para os filhos ainda
com a esperanca que estes no futuro venham a ser criangas “como os outros normais”.

Também no estudo realizado por Magéo e Leal (2001), em que um dos objetivos foi estudar a
esperanga nos pais de criangas com cancro, este sentimento foi valorizado pelos participantes.
Os pais admitiram que a esperanca € importante uma vez que de certa forma os ajudam a
arranjar estratégias para enfrentar e a lidar com a situacéo dolorosa que vivem com os filhos.
Tal constatacdo sugere portanto, que muitas vezes o que sustenta a familia é a esperanca de uma

evolucdo positiva da crianga.

Categoria — “Funcionalidade”
Em trés entrevistados, um deles (E1) mencionou que a marcha era uma das expectativas que
tinha no inicio do tratamento de fisioterapia (ja alcangcado), enquanto outros dois, referiram que

a marcha ainda é um marco motor que pretendem que venha a ser atingido pela crianga:
“A minha preocupa¢do maior foi o andar, prontos. O andar para mim foi o principal.” (E1)

“ O objetivo é que ele consiga andar (...)" (E6)



A marcha, conforme refere Ferland (2004, pp.86-87) pode ser vista como um sinénimo de
independéncia da crianga em relacdo aos pais. Contudo, o que é interpretado através das
entrevistas € que a marcha constitui um marco motor muito importante no desenvolvimento
infantil.

Também no estudo de Santos (2005), a aquisicao da posicao bipede e da marcha era um desejo
dos pais sendo que a ndo concretizacao desse objetivo levou a um sentimento de angustia.

A expectativa da aquisicdo da marcha foi comum tanto a pais de criangas com um atraso de
desenvolvimento leve como severo, isto leva-nos a crer que a capacidade de locomocao
autobnoma é um dos maiores anseios dos pais no que respeita ao desenvolvimento motor da

crianga.

Realizar determinadas atividades da vida diéria, € também uma expectativa mencionada por

um dos entrevistados:

“E para isso que eu estou a lutar! (...) e consiga fazer as coisas bdsicas que nos fazemos... o

vestir-se, 0 despir-se, o andar, o ir buscar alguma coisa, saber pedir ajuda (...)" (E2)

Apesar de s6 um (E2) dos entrevistados referir especificamente que espera que a crianca venha,
no futuro, a realizar as AVD’s, varios outros participantes (E5, E6) mencionam indiretamente
esse desejo quando transmitem a expectativa de a sua crianga ser independente em varias
atividades. A importancia dada a melhoria das atividades que a crianca faz nas AVD’s € também
evidente no estudo de Siebes et al. (2007). Estes autores tiveram como objetivo descrever as
ideias que os pais tém para melhorar o seu envolvimento nos cuidados de reabilitacdo, sendo
que 95% dos entrevistados referiu que o objetivo do tratamento se centrava na melhoria das
capacidades da crianga realizar atividades do dia-a-dia.

Categoria — “Desenvolvimento fisico”
A possibilidade de vir a adquirir determinadas competéncias motoras, foi o desejo mais

evidente da maioria do entrevistados sendo que cinco dos seis entrevistados 0 mencionaram:

“Aquilo que nos esperamos sempre é que aquilo que eles ainda ndo adquiriram, comecem a
adquirir. Que aquilo que ele ndo adquiriu nos timings certos, que comega-se a adquirir.”
(E2)



“Agarrar nos objetos que ndo agarrava, brincar com os brinquedos que tinha que néao
brincava...a...mais? ...Em termos de, de apoios era ele sentar-se que nunca se sentou nao é?
Sozinho!” (E3)
As expectativas que a crianca venha a adquirir determinadas competéncias motoras vai permitir,
segundo Ferland (2004, p.39), que cada uma delas aprenda coisas distintas, que no seu conjunto
favorecem o desenvolvimento harmonioso. O mesmo autor, refere que a aquisicdo de
determinadas competéncias motoras como gatinhar, andar e manipular objetos, leva a crianga
a explorar o meio envolvente e de certa forma comeca a tornar-se mais independente dos
progenitores (Ferland, 2004, pp.86-87). Através do discurso dos participantes, constata-se que
é importante para eles que as criangas venham a adquirir as habilidades motoras que séo
esperadas para a sua idade. Segundo Bayle (2006, p. 64), a partir de determinado momento da
vida da crianga, 0s marcos caracteristicos do desenvolvimento como sentar, andar e falar, sdo
constantemente vigiados com grande ansiedade, tal como se constatou nas falas dos
entrevistados. Também Santos (2005) verificou a importancia para os pais que a crianca viesse
a adquirir determinadas competéncias motoras. Ao longo do seu estudo os pais foram
diminuindo as expectativas referentes ao desenvolvimento motor face a gravidade da doenca
da filha. Se, numa primeira fase, desejavam ver a filha andar, depois s6 gostariam que ela
gatinhasse, sendo que no final do estudo tinham a expectativa que esta segurasse a cabeca.

Das pessoas entrevistadas, trés mencionaram que esperam que de algum modo o tratamento

fisioterapéutico consiga intervir na qualidade e na correcdo do movimento:

“Tem que andar mas, tem que andar corretamente, pousar o pé no chdo, ndo é andar a

cruzar, ndo é andar com os pés para dentro ndo é?” (E2)

“O trabalho da fisioterapia ajuda no sentido de estarmos sempre a repisar o movimento

correto e de tentar que ele repita, repita e mantenha e faga.” (E4)

Também trés participantes, tém a expectativa que a fisioterapia intervenha na manutencéo/

melhoria das estruturas musculoesqueléticas da crianga:

“Pelo menos para conseguirmos minimizar os danos do desenvolvimento ndo é?” (E2)

“(...) com a fisioterapia consigamos (...) que ndo perca a amplitude articular que
consigamos manter a integridade das estruturas de maneira a ele estar o melhor
possivel.” (E4)



A manutencédo e a melhoria das estruturas musculoesqueléticas foi um parametro considerado
importante para os pais/familiares, de forma a que a crianga no futuro possa ter uma melhor
qualidade de vida. A reforcar esta ideia, Leite e Prado (2004) salientam a importancia que a
fisioterapia devera dar em facilitar o movimento normal, melhorar a forca, a flexibilidade, a

amplitude de movimento da crianga de forma a reduzir a incapacidade e optimizar a fungéo.

Categoria — “Autonomia/Independéncia”

Para os entrevistados, € também muito evidente o papel que a fisioterapia podera ter na
autonomia e na independéncia da crianga. Este foi um pardmetro mencionado por cinco dos
entrevistados:

“Aquilo que eu quero para ele, é que ele tenha a maior autonomia possivel (...)" (E3)
“O que eu quero (...) ele seja o mais independente possivel (...)" (E6)

Quase todos os participantes (E1, E2, E3, E5, E6) atribuem uma grande importancia a aquisicéo
de autonomia/independéncia, o que torna claro que, independentemente da severidade do atraso
do desenvolvimento da crianca, este € um objetivo/expectativa que mais esperam atingir.
Assim, tal como referem Bastos e Deslandes (2008), o processo de reabilitacdo devera
promover 0 maximo de autonomia possivel da crian¢a, tendo sempre em conta as limitagdes
impostas pela doenga. Contudo, Bayle (2006, p.66) constata que a interagcdo que 0s pais tém
com o bebé, leva-os a se aperceberem das limitacbes do mesmo, assim como a probabilidade
de ser incapaz de se tornar autbnomo e dai poderao advir verdadeiras reacdes traumaticas. 1sso
podera explicar o facto da E1, avo que tem uma grande intervencdo nos cuidados da crianca e
admite claramente os seus défices motores e 0 progndstico de desenvolvimento, ndo ter essa
expectativa. Também no estudo de Gramer et al. (2013), foi possivel constatar a importancia
qgue a independéncia representa para os participantes. Cerca de 98.7% dos progenitores
esperavam uma vida independente para os seus filhos. Os mesmos autores verificaram que,
apesar de um ndmero consideravel de pais perceber que a criangca tem um atraso no
desenvolvimento, as expectativas que estes tém em relagcdo ao desenvolvimento no futuro e em
relacdo & autonomia, foram predominantemente positivas.

Também Lima (2006), na analise do envolvimento materno no tratamento fisioterapéutico de
criancas com deficiéncia, verificou que muitas maes de criangcas com deficiéncias graves e

comprometimentos funcionais acentuados, tém a expectativa de que estas venham a alcancar
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independéncia, pelo menos em algumas atividades de vida diaria, mesmo que esta
independéncia seja alcancada através do uso de ortdteses e/ou préteses.
Dois dos entrevistados (E4, E6) mencionaram claramente que ndo tém expectativas, todavia,

ao longo da entrevista referiram objetivos que gostariam de ver a serem alcancgados:

“Fu ndo tenho expectativas a distancia... Eu quero ver um dia de cada vez sé! (...)
trabalhando as estruturas para que elas mantenham a funcionalidade e depois, com certeza
que vai haver... ndo sei como é que se chama essas, essas... mas essas estimulagoes elétricas

e ja se faz muita coisa, estimulagdo por computador que obriga...ndo é¢?” (E4)

“(...) eu ndo espero nada (...) A proxima etapa dele seria andar com uma maozita! Ja

ficava...muito contente ndo é?” (E6)

Dos seus discursos surge assim uma contradicao que sugere, por um lado, uma negacgédo quanto
a ter expectativas futuras, mas por outro lado a existéncia de um sentimento de esperanca. Esta
negacdo é provavelmente uma forma de protecdo uma vez que como refere E4 “ndo quero ter
expectativas nenhumas porque a todo o momento podem surgir outras complicacfes e que a
propria fisioterapia também ndo prevé.” Tal como Killer-Ross (2005) afirma, ndo é esperado
gue o ser humano aceite a condicdo de invalidez sem qualquer expectativa ou esperanca,
contudo Lima (2006) constatou que numa das participantes existia essa falta de expectativa. No
seu estudo, verificou-se que uma das entrevistadas manifestou auséncia de expectativas perante
0 desenvolvimento do seu filho resultante de sentimentos de desanimo, revolta que se
intensificaram com o nascimento de um segundo filho e constata da “ndo evolu¢ao” do seu filho
com deficiéncia.
A incerteza quanto ao futuro foi um factor que provocou angustia nos entrevistados:
“Hoje eu posso! Que é aquilo que eu digo muitas vezes... Hoje eu posso! Eu hoje eu pego
nele, hoje vou aqui e acola eu fago tudo com ele. E de hoje para amanha? De hoje para
amanhd eu posso ndo conseguir... eu posso ndo conseguir pegar nele ao colo e o que é que

eu faco?” (E2)

“Aquilo que me custa mesmo é pensar: “serda que eu vou conseguir?”’ eu agora ainda
consigo ir com ele ao colo, eu agora consigo! Serda que eu vou ter forga para...para

continuar a (...)... sera que eu vou conseguir?” (E4)

Neste estudo, foi possivel verificar a preocupacao e a angustia dos entrevistados relativamente

aos cuidados da crianca no futuro, questionando-se relativamente a quem cuidaria dela. Estes
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sentimentos sao vivenciados por pais/familiares de dois casos considerados severos, 0 que pode
justificar este sentimento, uma vez que sdo criangas que vao necessitar de uma maior rede de

apoio.

Conclusao

Com este estudo, foi possivel concluir que a maioria dos pais/familiares tém expectativas que
a fisioterapia melhore o desenvolvimento motor da crianga, nomeadamente a aquisi¢do de
determinadas competéncias proprias da idade, promova a sua funcionalidade, autonomia e
independéncia. Salienta-se ainda do discurso dos participantes um sentimento de esperanca
quanto ao desenvolvimento motor da crianga contrabalancado com um sentimento de angustia

perante o seu futuro.
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Anexo |

Informacéo ao participante

Leia, por favor, cuidadosamente a seguinte informacéo que lhe é apresentado e assine o
seguinte documento, caso esteja de acordo.

Eu, Vera Cristina dos Santos Duarte, aluna matriculada na Licenciatura de Fisioterapia da
Universidade Fernando Pessoa, encontro-me a realizar um Projeto de Investigacdo para
obtencdo de grau de Licenciada, sob a orientacdo da Professora Doutora Fatima Santos.

De acordo com esta investigacdo, pretendo compreender as expectativas dos pais e/ ou
familiares de criangas com atraso no desenvolvimento motor relativamente a intervencdo da
fisioterapia. Venho por este meio solicitar a vossa Ex.2, a sua participacao através da realizagdo
de uma entrevista, autorizando a recolha de dados, incluindo a gravacao audio das entrevistas,
que serdo apagadas no final da sua transcricdo. A informacdo recolhida serd anénima e
confidencial e apenas utilizada exclusivamente para o presente estudo, pelo que ndo se deve

identificar ao longo do mesmo salvaguardando desta forma a sua privacidade.

Nome da investigadora e contacto

Nome da Orientadora do projeto:

Data: / /




Anexo |11

Declaracéo de Consentimento

Considerando a “Declara¢do de Helsinquia” da Associagdo Médica Mundial (Helsinquia 1964; Toquio 1975; Veneza 1983;
Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)

Designacdo do Estudo
Expectativas dos pais e familiares em relacdo ao tratamento fisioterapéutico de criangas com

atraso do desenvolvimento motor.

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do participante)

,  compreendi a

explicacdo que me foi fornecida acerca da minha participagéo na investigacdo que se tenciona
realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as
perguntas que julguei necessarias e de todas obtive resposta satisfatéria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendagdes da Declaragdo de Helsinquia, a
informac&o ou explicagdo que me foi prestada versou os objetivos e os métodos e, se ocorrer
uma situacdo de pratica clinica, os beneficios previstos, 0s riscos potenciais e 0 eventual
desconforto. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha
participacdo no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo pessoal.

Por isso, consinto que me seja aplicado o0 método ou o tratamento, se for caso disso, propostos

pelo investigador.

Data: / /

Assinatura do participante:

O Investigador responsavel:

Nome:

Assinatura:
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Entrevista

Questdes de caracterizacao

1. Questoes a realizar aos pais ou familiares relacionadas com os mesmos:
1.1. ldade:

1.2. Sexo:

1.3. Parentesco:

2. Questdes a realizar aos pais ou familiares relacionadas com a crianca:
2.1. Idade:

2.2. Quantas vezes por semana realiza fisioterapia:

Observacoes:




Questéao

Hé& quanto tempo é que a

crianca realiza fisioterapia?

Quando foi efetuado o

diagndstico médico?

Quando iniciou a fisioterapia,
acrianca ja tinha um
diagnostico médico
estabelecido e ja sabia o

prognéstico da doenga?

Quando a crianca iniciou a
fisioterapia, o que esperava
gue esta obtivesse a nivel do

desenvolvimento motor?

Guiao da entrevista

Objetivo

Saber h& quanto tempo a

crianca realiza fisioterapia.

Saber em que momento foi

efetuado o diagnostico.

Saber em que fase é que foi
iniciada a fisioterapia, anterior
Ou posteriormente ao
diagnostico.

Perceber se no momento em
que iniciou a fisioterapia, tinha
noc¢do do prognostico da
doenca.

Perceber as expectativas dos
pais ou familiares quando foi
iniciado o processo de
reabilitacdo no que diz respeito

a fisioterapia.
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Verificou alterac6es no
guadro motor da crianca
desde que iniciou a
fisioterapia? (Passado/
Presente)

Considera qua a fisioterapia
podera vir a aumentar a
funcionalidade e autonomia

da crian¢a? (Futuro)

Entender a percecédo dos pais no
que diz respeito a evolugédo ou
ndo do quadro motor da

crianga.

Perceber as expectativas dos
pais ou familiares quando foi
iniciado o processo de
reabilitacdo no que diz respeito

a fisioterapia.
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