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O presente trabalho é direcionado aos pais/responsaveis de pacientes da APAE de Bagé-RS,
considerando de que maneira estes familiares lidaram com o impacto do diagnéstico bem como
o entendimento relacionado a importancia da equipe multidisciplinar para o tratamento da
condicdo de salde do individuo. Este projeto apresenta sua metodologia com &ambito
exploratorio, a qual foram aplicados e validadas 49 respostas do questionario criado pelas
autoras. A pesquisa permitiu apresentar um retrato da percepcao de pais/responsaveis quanto
a aceitacao e impacto do diagndstico, a qual grande parte declarou que aceitaram calmamente
ou que foi um processo com muitas dificuldades, caracterizada por um misto de sentimentos.
Outro relato é que eles consideram a Fisioterapia indispensavel para seus dependentes, bem
como manter a continuidade do tratamento a domicilio. Outrossim, é possivel concluir que o
impacto inicial do diagnéstico de neurodivergéncia para os pais/responsaveis, bem como a
aceitacdo do mesmo, é extremamente relevante, assim como seguir as orientacdes
disponibilizadas por profissionais da salde, em especial as Fisioterapéuticas, pois poderdo
proporcionar aos seus dependentes um melhor prognéstico através da continuidade do
tratamento.
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INTRODUCAO

Receber o diagnéstico de neurogivergéncia em um filho, causa um
impacto no ambiente familiar, podendo ser um momento dificil e conflituoso,
semelhante as fases do luto (COSTA e FERREIRA, 2022). Segundo Freitag et
al. (2017), pode ocorrer em um primeiro momento uma desestruturacao
emocional da familia, com sentimentos de raiva, negacdao e tristeza, até que haja
aceitacdo da nova realidade, sendo esse o momento de reequilibrio e
reorganizagao psiquica.

De acordo com Conceicao et al. (2021), os transtornos neurolégicos que
mais acometem as crianc¢as séo a paralisia cerebral, doencas neuromusculares
e as lesdes encefélicas, afetam o individuo em diversos aspectos, sendo
necessario o atendimento de salude multiprofissional. Neste contexto, muitos

atendimentos sao realizados pela Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais
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(APAE). Distribuida em mais de 2.200 municipios brasileiros, assistindo cerca de
1.300.000 pacientes, trabalhando com equipe multidisciplinar, com o intuito de
educar, atender e lutar pelos direitos de inclusdo social do individuo com
deficiéncia (APAE Brasil [s.d]).

A familia se faz importante para atender as necessidades basicas da
crianca (RODRIGUES, 2021). Dessa forma, apds o recebimento do diagndstico
a familia passa a buscar informa¢des com diferentes profissionais ou meios de
comunicacdo. Weissheimer-Kaufmann (2022) descreve que essas familias
muitas vezes possuem o acesso a informacao de baixa qualidade, podendo levar
os familiares a tomada de decisbes equivocadas quanto ao melhor meio de
tratamento.

Portanto, como forma de disseminar correta informacéo para melhora da
gualidade de vida da crianca neurodivergente, diversos aspectos precisam estar
alinhados, desde a estruturacdo familiar até o atendimento multiprofissional.
Sendo assim, o presente trabalho tem como objetivo compreender como ocorreu
o processo de adaptacdo do ambiente familiar de criancas assistidas na APAE
de Bagé/RS e disponibilizar um material informativo sobre a importancia do

tratamento correto e do cuidado mental dos familiares.

METODOLOGIA

Para o desenvolvimento tedrico efetuou-se pesquisa bibliografica, que
trata de averiguar as publicacdes existentes em livros, revistas, etc. (MARTELLI
et al.,, 2020). Buscou-se principalmente em duas bases de dados, o Google
Scholar e o PubMed, sendo uma metodologia exploratéria (PRACA, 2015). A
resolucdo dessa demanda baseou-se primeiramente na aplicacdo de um
guestionario realizado no modo de entrevista com cada pai/responsavel. A fim
de obter informacdes sobre o processo de adaptacédo do ambiente familiar, desde
o descobrimento do diagndstico até o inicio e continuidade do tratamento.
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Ap0s aplicacdo do questionario foi realizada a analise dos dados obtidos

e elaborado um material informativo com orientacfes para pais/responsaveis de

pacientes da APAE, mediante ao que foi encontrado apds analisar as respostas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo entender como os familiares de
pacientes da APAE lidaram com o impacto do diagndstico e como isso interferiu
no inicio e na continuidade do tratamento de seus dependentes. Para isso, foi
realizado um questionario com todos os responsaveis pelos pacientes que fazem
atendimento com as estagiarias da URCAMP. Sendo aplicado em modo de
entrevista com cada pai/responsavel, e as respostas foram inseridas no Google
Forms para facilitar a coleta dos dados.

Visto que, foi observado uma caréncia de projetos relacionados aos
pais/responsaveis que acompanham diariamente esses pacientes, e que esse
estudo intuita dar uma atencéo especial para eles, ndo foi colocado limite de
tempo para as aplicagbes dos questionarios. Sendo assim, cada um teve a
liberdade de responder da sua maneira e no seu tempo, sem ser interrompido,
sendo necessario pelo menos 10 minutos para cada participante.

O guestionario contava com 28 questdes, sendo 6 delas de resposta livre,
enquanto as demais eram de multipla escolha. De um total de 61 pacientes,
foram entrevistados 49 pais/responsaveis de maneira individual. Sobre os
aspectos sociais pode-se destacar que é o sexo feminino (87,5%) que mais
acompanha os pacientes, estando em primeiro lugar as maes (77,6%) seguido
pelos pais (10,2%).

E de conhecimento geral que o diagnodstico pode desencadear uma série
de sentimentos, além de uma sequéncia de estigios até o momento de
reorganizacdo dessa familia e integracdo da crianca no seio familiar. Conforme
citado por Ferrari et al.,, (2004), os pais necessitam viver esse processo,
entretanto quando os cuidadores compreendem a condi¢ao clinica da crianca, a
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participacdo no tratamento é maior, favorecendo a ocorréncia de melhores
resultados terapéuticos para a crianca (DA CONCEICAO et al., 2021).

Sendo assim, foi abordado sobre como ocorreu 0 processo de
aceitacdo/adaptacéo do dependente com neuropatia no ambiente familiar. Essa
guestdo optamos por realiza-la de maneira descritiva, deixando os participantes
expressarem esse processo de forma individual, sem influenciar em suas
respostas. E importante ressaltar que 44,8% (22) relatam que o0 processo ocorreu
de maneira calma e que esses pais conseguiram se adaptar a situacao
rapidamente, fazendo o que acreditam ser correto no momento para seus
filhos/dependentes.

Em contrapartida, houve 38,7% (19) que vivenciaram esse momento de
outra maneira, relatando que o processo de aceitacdo foi dificil e que em alguns
casos ainda nado superados. Sabe-se que receber e entender esse diagnéstico
de maneira precoce e com as informacdes necessarias passadas pelos
profissionais da saude pode auxiliar na evolucdo do paciente, percebendo-se
uma melhora apds a compreenséao dos pais.

Visto isso, foi questionado aos pais se eles acreditam que continuar o
tratamento em casa, seguindo as orientacfes dos profissionais de saude, auxilia
na evolucéo de seus filhos. Como resultado obtivemos que 100% deles pensam
gue aderir o tratamento a domicilio ajuda no desenvolvimento.O programa de
reabilitacdo para criancas com disfungdes neuroldgicas deve incluir orientagfes
domiciliares aos cuidadores, visto que essas criancas necessitam de estimulos
constantes para o seu desenvolvimento, tornando o domicilio um importante
local para a continuidade do tratamento (SANTOS, 2015).

Todavia, € importante ressaltar que oferecer um acolhimento adequado
aos pais cujo filho(a) teve diagnéstico € necessario. Isso pode facilitar o
enfrentamento do diagndstico (MAIA, 2016). Visto o objetivo de dar uma atengéo
especial aos pais, questionamos se eles ja haviam feito ou faziam algum
acompanhamento psicologico. Sendo os resultados dessa pergunta, 75,5%
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relatam que ndo fizeram e ndo fazem, ja 24,5% dizem que ja fizeram ou ainda
fazem acompanhamento

Sabe-se que a familia tem um papel fundamental na integracéo social da
crianca, sendo através dela inserida no mundo. Portanto é de grande importancia
gue os pais recebam apoio psicologico para aprender a lidar com todas as
situacBes consequentes do diagndstico, para entdo conseguirem realizar seu
papel de maneira mais leve.

A partir das respostas obtidas com o questionario e de toda a pesquisa
bibliografica, foi desenvolvida uma cartiha com informacdes para o0s
pais/responsaveis. Sendo esse impresso e disponibilizado para os pais da APAE

- Bagé. N&o apenas para os que estdo sendo atendidos no momento, mas

/ﬂ

Py

também para os que virdo a frequentar o local.

Tenho um filho

neurodivergente
E AGORA?

Académi

Esthefani Soares, Isabella Gongalves,
Luiza Cardoso e Mariane Figueiredo

is: Amanda Albano,

Vocé recebeu a noticia do

diagndstico de forma precoce?
Se sim, saiba que por mais dificil que
seja o impacto dele, quanto antes vocé
descobre a doenga e aprende sobre ela,
mais cedo vocé tem a oportunidade de
introduzir seu filho nos atendimentos
necessarios, melhorando o quadro do
mesmo.

Vocé sabe a importancia do
atendimento multidisciplinar?
Quanto mais estimulos a crianga recebe,
mais ela se beneficia de um atendimento
completo e individualizado, diminuindo o

atraso em seu desenvolvimento.

Qual a importancia da Fisioterapia?
Ela atua no desenvolvimento infantil
trazendo estimulacao precoce
desenvolvendo motor e cognitivo através
de brincadeiras que vao trabalhar o
equilibrio, a for¢ca, memoria, atengao,
coordenagao e prevengao de
deformidades, que podem vir a ocorrer
de acordo com a patologia da crianca.

Vocé sabe o que é continuidade?

E quando vocé segue as orientacdes
passadas por profissionais da area da
saude, que fazem parte da equipe em
que seu filho esta inserido, continuando
o tratamento em casa, de forma a
propiciar melhores resultados na vida
funcional da crianga.

E vocé, onde fica nessa histoéria?
Sim, vocé que é pai/responsavel de uma
crianca neurodivergente, tendo ou nao
rede de apoio, vocé precisa de
autocuidado emocional e fisico.

Importancia do
atendimento psicolégico
Estudos comprovam que o ambiente
familiar influencia no melhor
desenvolvimento da crianga. Dessa
forma, o psicélogo vai lhe ajudar a
resolver situagbes e enxerga-las de
outro angulo, para que vocé consiga
lidar da melhor forma possivel com o

diagnostico.

Importancia da atividade fisica
Com os horménios liberados durante a
pratica de atividade fisica, ocorre
minimizagdo da depressdao e de
problemas emocionais, diminuindo assim
o estresse e trazendo bem-estar.

Além das dicas acima, é relevante a
participacdo em grupos de outros pais
que também possuem filhos
neurodivergentes, desa forma vocé
troca informacdes e nao se sente
sozinho!

Lembre-se:
€ necessario cuidar de si,
para conseguir cuidar
do outro!
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CONCLUSAO

O desenvolvimento do presente estudo possibilitou uma analise sobre o
impacto inicial do diagndstico de neurodivergéncia na familia de pacientes que
frequentam a APAE, a qual explorou o processo de adaptagéo familiar. Tendo em
vista 0s aspectos apresentados, pode-se concluir a importancia do papel dos
pais/responsaveis durante todo o processo, desde o diagnostico até o
tratamento. Entretanto, percebeu-se através da literatura que € indicado aos pais
o acompanhamento psicolégico e o autocuidado, para entdo proporcionar

suporte aos seus filhos e enfrentarem esse momento de uma maneira mais leve.
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