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Resumo

Introdução: Limitações funcionais de crianças com deficiência neuro-
motora (CDN) as tornam dependentes de cuidados. Objetivo: Elaborar e 
avaliar um guia ilustrado de orientações para familiares de CDN a partir 
das necessidades dos cuidadores. Método: Estudo descritivo transversal 
prospectivo feito em famílias de CDN de sete a quarenta e dois meses de 
idade. Etapas: (1) entrevista com 15 famílias para investigar suas princi-
pais habilidades, dificuldades e dúvidas; (2) Elaboração de guia ilustrado; 
(3) 5 famílias usaram e avaliaram o guia; (4) Adequação do material. Os 
resultados foram ponderados por análise de conteúdo. Resultados: As 
principais dúvidas das famílias foram contempladas no guia que aborda: 
principais posicionamentos, e como posicionar as crianças, órteses, quar-
to, alimentação, banho, carregando seu filho, vestir, cuidados com quem 
cuida e, lazer, brinquedos e brincadeiras. Conclusão: O guia foi conside-
rado útil para facilitar o cotidiano das famílias, para reforçar orientações 
recebidas pelos profissionais de saúde e para levar novas informações 
sobre cuidados com essas crianças em casa.

Descritores: Guias Informativos. Família. Desenvolvimento Infantil.

Abstract

Introduction: Functional limitations of children with neuromotor defi-
ciency (CDN) make them dependent on care. Objective: To elaborate and 
evaluate an illustrated guide of guidelines for relatives of CDN from the 
needs of caregivers. Method: A prospective, cross-sectional descriptive 
study of CDN families from seven to forty-two months of age. Steps: (1) 
interview with 15 families to investigate their main skills, difficulties 
and doubts; (2) Preparation of illustrated guide; (3) 5 families used and 
evaluated the guide; (4) Material suitability. The results were weighted by 
content analysis. Results: The main doubts of the families were contem-
plated in the guide that addresses: main positions, and how to position 
children, orthoses, room, feeding, bathing, carrying their child, dressing, 
caring for the caregiver and, leisure, toys and games. Conclusion: The 
guide was considered useful to facilitate the daily lives of families, to 
reinforce guidelines received by health professionals and to take new 
information about care with these children at home.

Keywords: Informative Guides. Family. Child Development.
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Introdução

A chegada de um filho com deficiência 
traz uma nova realidade para a família1. O 
impacto pode ser tão significativo a ponto de 
comprometer a aceitação e o estabelecimento 
de vínculo com o filho e a compreensão de in-
formações dadas por profissionais que cercam 
a família. Também pode haver alteração da ro-
tina diária, dos sonhos e dos projetos de cada 
membro da família. Famílias com crianças defi-
cientes também são mais propensas ao estresse 
e têm maior probabilidade de sofrerem desajus-
tamento familiar1,2. 

Dados do censo nacional de 2013 do 
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística 
(IBGE) revelaram que 2,8% das crianças brasi-
leiras de zero a quatro anos têm algum tipo de 
deficiência, seja ela auditiva, física, visual e/ou 
intelectual3.

A deficiência física pode se apresentar 
como completa ou parcial, de um ou mais seg-
mentos do corpo humano. As etiologias mais 
recorrentes são: a paralisia cerebral, que traz 
limitações psicomotoras devido a uma lesão no 
sistema nervoso central, cuja característica mais 
marcante é a espasticidade nos músculos; a le-
são medular, geralmente ocorrida devido a aci-
dentes que levam a lesões do sistema nervoso 
que, dependendo de sua altura, podem compro-
meter diferentes partes do corpo. E a má forma-
ção congênita, que acarreta uma anomalia física 
desde a gestação4.

O distúrbio neuromotor relaciona-se à de-
sordem no controle da postura e do movimento, 
causada por lesão no sistema nervoso central, 
podendo gerar ainda alterações do tônus mus-
cular e o aparecimento da movimentação invo-
luntária. Em alguns casos, as combinações de 
alguns ou muitos desses fatores geram a desor-
ganização da ação das crianças que apresentam 
o que se denomina de distúrbio neuromotor5,6.

O termo neuromotor também se refere 
às deficiências cujas manifestações exteriores 
consistem em fraqueza muscular, paralisia ou 
falta de coordenação, geralmente são designa-

das mais apropriadamente como neuromuscu-
lares, uma vez que as dificuldades encontram-
se mais frequentemente nos centros e vias 
nervosas que comandam os músculos, do que 
nos músculos em si. Lesões nervosas podem 
ser causadas por infecções ou por lesões ocor-
ridas em qualquer fase da vida da pessoa, po-
dendo também ocorrer por uma degeneração 
sem causa aparente7.

Muitas orientações dadas no contexto am-
bulatorial e clínico são desperdiçadas pelo des-
conhecimento da realidade da rotina familiar, 
escolar e da comunidade em que a criança com 
deficiência neuromotora está inserida8. A abor-
dagem centrada na família é uma resposta a 
esse problema, ao passo que firma um compro-
misso de exploração dos pontos fortes da famí-
lia e de trabalho a partir deles, reconhecimento 
de suas necessidades, respeito a suas crenças e 
valores e, encorajamento para a realização dos 
desejos e aspirações da família9. A insensibili-
dade a essas questões pode ser um dos motivos 
pelos quais pais de crianças com deficiência 
neuromotoras manifestem descontentamento 
em relação às orientações que recebem dos pro-
fissionais de saúde10.

A orientação familiar consiste em elaborar 
uma série de instruções com base em conheci-
mentos científicos e transmiti-las aos cuidado-
res e/ou responsáveis. A construção de mate-
riais de orientação ao cuidado traz contribuições 
importantes aos profissionais de saúde e têm 
como objetivo subsidiar a orientação verbal dos 
profissionais11, 12

No entanto, vale ressaltar, que a pesquisa 
visa abranger a deficiência física de forma geral. 
Ainda que se encontrem especificidades den-
tre os casos, busca-se circunscrever o que há de 
regularidade nos grupos, ou seja, quais são as 
dificuldades, habilidades e dúvidas que os pais 
/ responsáveis de crianças deficientes possuem.

Há presente na literatura alguns mate-
riais ilustrativos destinados à algumas popu-
lações13,14. A importância deste estudo se deve 
principalmente à abordagem centrada na famí-
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lia, em que pais / responsáveis de crianças defi-
cientes foram ouvidos para criação do material.

Sendo assim, este estudo teve como obje-
tivo principal a criação de um guia ilustrado 
que possa ser usado como material comple-
mentar às orientações fisioterapêuticas dadas 
em terapia.

Métodos

Este estudo teve caráter descritivo, com 
delineamento transversal prospectivo e foi feito 
em quatro etapas consecutivas:

a)	 Etapa 1: conhecer a rotina, as dificuldades 
e habilidades das famílias em relação aos 
cuidados com a criança com alterações neu-
rológicas

b)	 Elaboração do guia ilustrado
c)	 Etapa 2: conhecer a possível contribuição 

do guia para as famílias
d)	 Adequação do guia ilustrado

Etapa 1
A amostra foi composta por famílias de 

crianças de sete a quarenta e dois meses de ida-
de com diagnóstico clínico de alterações neuro-
lógicas que eram atendidas no Ambulatório de 
Fisioterapia Neuropediátrica do Hospital Escola. 
Foram excluídos da amostra famílias de crian-
ças com diagnóstico de outras patologias ou 
síndromes não-neurológicas e responsáveis por 
crianças institucionalizadas. Todas as famílias 
(N=26) que atendiam aos critérios de inclusão 
na época (2015) foram convidadas a participar 
do estudo. O número amostral final desta etapa 
foi de 15 familiares.

Para conhecermos a rotina de cuidados 
das famílias com as crianças com alterações 
neurológicas e possíveis dificuldades enfrenta-
das por eles, elaboramos um questionário com-
posto por tópicos que permitiu a elaboração do 
perfil sociodemográfico dos participantes, da 
dinâmica familiar, das habilidades e dificulda-

des dos participantes no manuseio e cuidados 
com a criança e de sua rotina, bem como de 
seus aspectos funcionais. A dinâmica da crian-
ça também foi investigada: aspectos funcionais, 
aquisições motoras e posturas adotas, entendi-
mento de sua rotina diária tais como, onde e 
com quem passa a maior parte do tempo, uso 
(ou não) de dispositivos para posicionamento, 
atividades (e terapias) das crianças, onde e com 
quem gosta de brincar. 

Cada entrevista foi feita individualmente 
com cada participante, com duração aproxima-
da de 40 minutos, enquanto a criança fazia fi-
sioterapia. 

Elaboração do guia ilustrado
A partir dos resultados da Etapa 1, o esbo-

ço do guia ilustrado foi elaborado com texto e 
referências visuais que pudessem servir de mo-
delo para as ilustrações. A escolha da ilustrado-
ra foi feita em função do estilo e do traço de seus 
trabalhos e de sua experiência prévia com mate-
riais semelhantes. As pesquisadoras participa-
ram ativamente da construção das ilustrações 
do guia por meio de troca de e-mails, telefonas e 
encontros presenciais.

O teste Flesch de leiturabilidade (recurso 
presente no Microsoft Word) foi usado na versão 
preliminar do texto do guia a fim avaliar a ade-
quação do texto ao grau médio de escolaridade 
do público alvo. 

Etapa 2
Os critérios de inclusão e exclusão fo-

ram os mesmos da etapa 1. Todas as famílias 
(N=5) atendidas no Ambulatório de Fisioterapia 
Neuropediátrica do Hospital Escola que entra-
vam nos critérios de inclusão foram convida-
das a participar do estudo, e todas aceitaram. 
A grande diferença no número de famílias que 
atendiam aos critérios das etapas 1 e 2 reflete 
uma mudança estrutural do ambulatório no pe-
ríodo da coleta de dados (2016).
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Uma cópia da versão preliminar do guia 
ilustrado foi entregue a cada família participan-
te para que, após quinze dias úteis, respondes-
sem presencialmente e individualmente a um 
questionário semiestruturado. Todas as entre-
vistas foram gravadas em áudio e posteriormen-
te transcritas e analisadas por meio da Análise 
de Conteúdo.

Adequação do guia 
ilustrado

O guia ilustrado foi 
modificado a partir dos 
dados obtidos na Etapa 2. 
Além disso, foram levadas 
em consideração sugestões 
de profissionais experientes 
da área (banca de defesa de 
Mestrado a qual o trabalho 
foi apresentado).

Análise de dados
Os dados coletados da 

avaliação do guia ilustrado e 
do diário de campo foram or-
ganizados e as narrações orais 
transcritas; para que poste-
riormente unidades de análise 
fossem criadas e estruturadas 
em categorias para serem ana-
lisados por meio da Análise 
de Conteúdo. Os resultados 
encontrados foram analisados a partir da catego-
rização proposta por Bardin15 em que cada cate-
goria é formada por um grupo de elementos com 
características comuns.

Ética
O estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética 

em Pesquisa com Seres Humanos sob o número 
CAAE 32051114.7.0000.5404. Foram respeitados 
todos os preceitos éticos da Resolução 466/12 do 
Conselho Nacional de Saúde. 

Resultados

Quinze famílias (pais, mães e responsá-
veis) de crianças atendidas no ambulatório de 
fisioterapia do Hospital-escola participaram da 
Etapa 1 do estudo. As características sociode-
mográficas e clínicas das crianças das famílias 
participantes dessa estão no Quadro 1.

O tempo de seguimento na fisioterapia 
variou entre seis meses a um ano e nove meses, 
com sessões de duração média de 60 minutos 
e com frequência de atendimento de uma vez 
por semana.

A média etária das mães foi de 30 anos e a 
dos pais foi de 31 anos. A distribuição dos níveis 
de escolaridade dos participantes da pesquisa 
está na Figura 1.

Nove dos responsáveis afirmaram ter algu-
ma dificuldade para lidar ou cuidar da criança 
em casa; cinco disseram não terem nenhuma difi-

Criança Gênero
Idade 

(meses)
Diagnóstico 

clínico
Distúrbios associa-
dos e complicações

GMFCS
(Nível)

1 M 34 PC RGE IV

2 F 27 PC — IV

3 M 32 PC RGE, Síndrome de 
West V

4 M 19 PC Síndrome de West IV

5 F 31 MMC — —

6 F 36 MMC Hidrocefalia —

7 M 42 PC — I

8 M 37 PC Distúrbio visual V

9 M 32 PC — IV

10 M 16 PC Hidrocefalia III

11 F 18 PC — IV

12 F 10 PC Síndrome de West IV

13 F 7 PC Hidrocefalia, Síndrome 
de Dandy Walker

V

14 F 9 PC — IV

15 F 18 PC — V

Quadro 1: Caracterização sociodemográficas e clínicas das 
crianças participantes na etapa 1
Legenda: RGE = Refluxo Gastroesofágico, F= feminino, M= masculino, 
PC= Paralisia Cerebral, MMC= Mielomeningocele, GMFCS = Gross Motor 
Function Classification System 5.
Fonte: Jenifer Silva de Souza, Keila Alessandra Baraldi Knobel, 2016.
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culdade e um não soube opinar. As maiores difi-
culdades relatadas foram: posicionar, alimentar, 
dar banho, carregar, vestir, estimular e brincar.

A maioria das famílias afirmou seguir 
orientações dadas pelos profissionais da saúde. De 
acordo com eles, as orientações eram dadas pre-
dominantemente por fisioterapeutas e eram rela-
cionadas ao posicionamento das crianças em casa. 
Mesmo respondendo que seguiam as orientações, 
todos os pais expuseram em outro momento da 
entrevista não dispor de muito 
tempo para praticá-las e sobre-
carga com outros familiares e 
dinâmicas do lar era um impe-
dimento para dedicação maior 
com o filho deficiente. 

As categorias e subcate-
gorias que surgiram da análi-
se da fala espontânea dos pais, 
mães e responsáveis da Etapa 
1 da pesquisa estão na Figura 
2. Essas falas foram numera-
das de F1 a F15 e as falas das 
mães que avaliaram o guia, na 
Etapa 2, foram numeradas de 
M1 a M5. As mais representa-
tivas delas serão apresentadas 

a seguir exatamente como fo-
ram transcritas.

As dificuldades relatadas 
em relação à alimentação eram 
relacionadas a refluxo gastreso-
fágico, engasgos com alimentos 
líquidos e/ou pastosos, e a alte-
rações da mastigação.

F1: “Meu neto engasga muito, 
fico com medo dele engasgar e 
não conseguir ajudar, fico apa-
vorada.” 
F11: “Eu tenho dúvidas, mas nin-
guém nunca me falou disso. É 
lógico que a gente tem muitas dú-
vidas e fica sem saber o que fazer 
algumas vezes.” Esta mãe disse 
que nunca havia sido orienta-

da em relação à alimentação do filho.

Em relação ao banho da criança, as famí-
lias apontaram o fato de elas terem que tomar 
banho junto com os pais ou com a avó, resultan-
do em banhos inadequados tanto para os adul-
tos quanto para as crianças.

	 F10: “Ele está bem pesado e grande, a gente tem 
cadeira de banho, mas mesmo assim fica difícil 

Figura 1: Escolaridade dos pais e mães
Fonte: Jenifer Silva de Souza, Keila Alessandra Baraldi Knobel, 2016.

Figura 2: Categorias e subcategorias da análise da fala 
espontânea dos pais
Fonte: Jenifer Silva de Souza, Keila Alessandra Baraldi Knobel, 2016.
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pra mim tirar e colocar de lá. O peso não ajuda. 
Acabo ficando sempre com dor nas costas e não 
tem ninguém pra me ajudar.” 

Cinco famílias relataram ter dificuldades 
para carregar as crianças em razão do seu peso 
corporal. 

	 F11: “Carregar é difícil por conta do peso. Ele 
tá bem pesadinho. Para sair sozinha com ele de-
pendendo do lugar eu peço ajuda pro meu mari-
do ou pra minha mãe. É pra revezar né, quando 
eles não podem, eu nem saio para longe.” 

A maioria dos pais e responsáveis associou 
a compra ou não de brinquedos para seus filhos 
de acordo com o diagnóstico clínico da criança. 

	 F 3: “É difícil ele brincar, ele não fixa o olhar, a 
gente nem compra brinquedo.” 

	 F8: “Ele nem brinca, daí nem compro nada.” 

Os pais, mães e cuidadores sentem medo 
de posicionar, movimentar e estimular a criança 
por não saberem fazer certo ou quando a criança 
demonstra choro.

	 F4: “Tento fazer como a fisio me diz pra fazer, 
mas quando chega em casa tudo é diferente, o 
meu filho chora e eu fico com medo de fazer algo 
que está machucando, como ele não fala, fica 
difícil saber se estou machucando. Quando ele 
chora eu fico mais nervosa ainda.”

	 F12: “Ela faz uns movimentos bruscos, daí não 
sei se ela está se sentindo bem, se tá gostando ou 
se tô machucando.” 

As dificuldades para realizar as tarefas de 
vida diária com a criança também estavam asso-
ciadas às condições de saúde dos responsáveis.

	 F12: “Eu tenho fibromialgia, sinto dores cons-
tantemente, não consigo ter tempo para cuidar 
de mim, e cada dia fica mais difícil.” 

Os pais F8 são fisioterapeutas, mas a mãe 
afirmou não usar em casa todo conhecimento 
que possui para os cuidados com o filho.

	 “Eu sei que eu tenho que fazer as coisas 
com ele, eu sei como posicionar, brincar, fa-
zer tudo isso que você está me perguntan-
do, mas eu confesso que não faço. Eu deixo 
para minha filha brincar com ele, acho que 
ela lida melhor com a deficiência do que eu. 
Tratar os pacientes é fácil, difícil é cuidar 
do filho da gente”.

Com os dados obtidos nesta etapa construí-
mos uma lista com dez áreas que precisariam ser 
abordadas no guia ilustrado: principais posicio-
namentos, orientações gerais de posicionamento, 
quarto de dormir, alimentação, hora do banho, 
carregando seu filho, vestir, cuidados com quem 
cuida, dicas de lazer e brinquedos e brincadeiras.

O teste Flesch para o texto elaborado clas-
sificou o texto como de leitura relativamente fá-
cil (72 pontos).

A versão preliminar do guia passou por 
uma avalição opinativa com cinco mães. As ca-
racterísticas sociodemográficas e clínicas das 
crianças das famílias participantes estão no 
(Quadro 2). Quatro das cinco mães aprovaram 
totalmente a versão preliminar do guia ilustra-
do, classificando-o no como ótimo e uma outra 
mãe o classificou como bom.

Criança Gênero
Idade 

(meses)
Diagnóstico  

Clínico

C1 Masculino 36 meses Paralisia Cerebral
(GMFCS nível V)

C2 Masculino 18 meses Acidente Vascular 
Encefálico

C3 Feminino 6 meses Mielomeningocele

C4 Masculino 32 meses Paralisia Cerebral
(GMFCS nível IV)

C5 Masculino 36 meses Paralisia Cerebral
(GMFCS nível III)

Quadro 2: Caracterização sociodemográficas 
e clínicas das crianças participantes da fase 
de avaliação do guia 
Fonte: Jenifer Silva de Souza, Keila Alessandra Baraldi 
Knobel, 2016.
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	 M1: “Achei muito bom. Minha filha também 
olhou o guia e comentou comigo que é muito in-
teressante e que nunca ninguém tinha nos dado 
algo do tipo.” 

	 M2: “…quando tive alta não tive nenhum su-
porte por parte dos médicos, eu tinha medo até 
de dar banho no meu filho. Realmente me fez 
muita falta ser bem orientada desde o começo. 
Eu só fui ficar mais tranquila quando ele en-
trou aqui na fisio e a gente conversa com outras 
mães, pais, percebe que não é só você que tem 
medos e insegurança.” 

As cinco mães afirmaram que nunca ha-
viam recebido um material como o apresentado 
a elas e ressaltaram a importância de ter um su-
porte por escrito na fase inicial de descoberta do 
diagnóstico de seus filhos: 

	 M4: “Eu te falo que fez muita falta pra mim, 
essa parte…. Se eu tivesse um material igual o 
seu dando as orientações, as dicas, como posi-
cionamento, brinquedos, acho que eu teria aju-
dado muito mais no desenvolvimento dele.” 

	 M3: “Foi a primeira vez que eu recebi algo as-
sim por escrito. Sempre é da boca pra fora né, 
são tantas coisas que a gente até esquece ou fica 
perguntando toda hora como é que se faz.” 

Todas as mães afirmaram ter mostrado o 
guia para outros membros da família, como com-
panheiros e avós; e afirmaram que dariam o guia 
para outros pais de crianças com deficiência. 
Todas as mães disseram que certamente o guia 
seria útil para facilitar as atividades do cotidiano.

Recebemos sugestões para melhoria do 
guia ilustrado de duas mães e ambas se referi-
ram a parte de brinquedos e brincadeiras, pe-
dindo a ampliação deste capítulo. As sugestões 
de profissionais especialistas resultaram em re-
visões gramaticais e de algumas ilustrações e na 
inclusão de um capítulo sobre órteses. 

Assim, a versão final do guia ilustrado foi 
dividida em onze capítulos e uma sessão para 
anotações. Os capítulos são: principais posicio-
namentos, orientações gerais de posicionamen-

to, órteses, quarto de dormir, alimentação, hora 
do banho, carregando seu filho, vestir, cuida-
dos com quem cuida, dicas de lazer e brinque-
dos e brincadeiras. 

O guia ilustrado foi publicado pela Memnon 
Edições Científicas e está disponível para down-
load gratuito no site http://memnon.com.br/pro-
duto/guia-ilustrado-para-cuidadores-de-crian-
cas-com-deficiencias-neuromotoras/

Discussão

O guia ilustrado destinado a pais e fami-
liares de crianças com deficiências neuromo-
toras foi elaborado para oferecer orientações 
sobre cuidados diários a essas crianças a partir 
dos relatos dessas famílias sobre seu dia-a-dia, 
dúvidas e desafios diários, ou seja, pautado na 
abordagem centrada na família9, que têm de-
monstrado maior eficácia no tratamento10,16O 
nível de escolaridade das amostras das duas 
etapas do estudo é superior ao nível médio de 
escolaridade da população brasileira17. As crian-
ças das famílias participantes das duas etapas 
possuíam as afecções neurológicas mais encon-
tradas na primeira infância3,4,5,6 e todas se encon-
tram na mesma faixa etária. 

Sabe-se que a demanda por atendimentos 
de fisioterapia é maior que a capacidade de aten-
dimento dos serviços de saúde pública as crian-
ças com deficiências neuromotora precisam de 
estímulos frequentes para obter ganhos no con-
trole motor, a prática dos exercícios em domicí-
lio é fundamental18,19,20. Entretanto, dez famílias 
admitiram não seguirem as orientações passa-
das pelos profissionais por falta de tempo, dado 
que concorda com os achados de Sari e Marcon21.

Como o manuseio e a posicionamento des-
sas crianças é fundamental para que se tenha 
melhor controle motor1,19,21 e já que a maioria dos 
entrevistados na Etapa 1 tinha dúvidas e dificul-
dades em relação ao posicionamento da criança, 
o guia traz sugestões de auxílios de posiciona-
mento de baixa tecnologia, como calça de posi-
cionamento, rolo e plano inclinado22 e nos diver-
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sos posicionamentos (decúbitos dorsal, ventral, 
lateral, sentado e em pé).

Atendendo às dificuldades das famílias 
em relação à alimentação das crianças deste es-
tudo e sabendo-se que os problemas relaciona-
dos à alimentação são bastante comuns nestas 
crianças23 o guia aborda questões sobre o posi-
cionamento adequado na hora da alimentação, a 
importância de conviver com a família durante 
as refeições e cuidados adicionais com crianças 
que tenha refluxo gastroesofágico.

O banho foi outra atividade bastante re-
latada como fonte de dúvidas e de preocupa-
ções, queixa apresentada por outro estudo24. 
Observando-se as falas dos participantes bus-
cou-se apresentar informações acerca desta ati-
vidade de vida diária no guia ilustrado, preocu-
pando-se também com posturas adotadas pelos 
cuidadores ao realizar esta tarefa.

Pelas falas dos participantes da Etapa 1 
constatamos a falta de expectativa das famílias 
em relação ao desenvolvimento de seus filhos, o 
que parece ter contribuído para a uma falta de 
investimento em brinquedos e brincadeiras que, 
por sua vez, limita ainda mais o desenvolvi-
mento motor, psíquico e afetivo dessas crianças. 
Há a necessidade de o profissional esclarecer à 
família sobre a importância do brincar, mesmo 
quando o prognóstico da criança é limitado25,26.

Nove mães são as cuidadoras principais da 
criança deficiente enquanto a figura paterna é 
a que tem trabalho remunerado e provém o lar, 
achados na literatura, reforçam que a figura da 
mãe é responsável pelos cuidados para com as 
crianças que possuem disfunções motoras1,2,8,12. 
Talvez por isso mães de crianças com parali-
sia cerebral apresentam sinais de sobrecarga 
emocional, dificuldade de aceitar o diagnós-
tico, culpa, necessidade de apoio do cônjuge e 
busca ineficiente de apoio familiar4,8,12. Sabe-se 
também que a deficiência física de uma criança 
leva a família a um grande estresse, atingindo 
as relações familiares e repercutindo no desen-
volvimento da criança e na rotina da família1,2. 
Por essas razões tomou-se o cuidado de ilustrar 
vários membros da família no guia ilustrado 

(mãe, do pai, do irmão mais velho, avó e avô), 
já que todos podem contribuir com os cuidados 
e as atividades de vida diária das crianças e foi 
dedicada uma sessão do guia aos cuidados com 
o cuidador. 

Houve a inclusão no guia ilustrado de um 
capítulo específico sobre lazer e outro sobre brin-
quedos e brincadeiras, na expectativa de que as 
famílias sejam levadas a considerar a importân-
cia dos passeios, do contato da criança com a na-
tureza e com estímulos diferentes dos quais ela 
está acostumada a receber em casa. Além disso, 
é necessário incentivar a família a reservar um 
tempo específico para brincar com a criança. É 
muito importante que os pais reconheçam os si-
nais que a criança dá quando brinca: interesse ou 
desinteresse, diversão ou aborrecimento, facilida-
de ou dificuldade. Desse modo a família aprende 
a reconhecer as atividades favoritas da criança e 
pode oferecer-lhe outros brinquedos e brincadei-
ras que terão mais chances de promover momen-
tos agradáveis entre a criança e a família.

A aplicação do Test Flesch na versão final 
do guia ilustrado classificou o texto como leitu-
ra relativamente fácil (pontuação 76) e, portanto, 
adequada até para leitores que tenham concluído 
unicamente o ensino fundamental. A produção 
e a oferta de materiais educativos e terapêuticos 
são importantes para potencializar ações dos ser-
viços de saúde19,21, e reforçar a orientação dos pro-
fissionais de saúde aos pacientes e familiares19. 

Relatos encontrados neste estudo e na lite-
ratura mostram que pais, mães e cuidadores de 
crianças com deficiência neuromotoras são ca-
rentes de orientações em linguagem adequada 
ao receptor, principalmente para os primeiros 
anos de vida das crianças24,26,27. Assim, consi-
deramos que este material vem suprir uma ne-
cessidade urgente das famílias e pode ser uma 
ferramenta importante para reforçar as ações de 
educação em saúde que fazem parte da respon-
sabilidade de todos os profissionais de saúde19,28.

Embora o guia seja oferecido no formato 
digital, entendemos que o material deva ser im-
presso para economizar tempo, facilitar a con-
sulta e o manuseio do guia no dia-a-dia. O ideal 
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seria que os serviços e/ou profissionais pudes-
sem baixar e imprimir o guia para as famílias 
sem acesso digital.

Uma das limitações do estudo foi o número 
reduzido de participantes na etapa de avaliação 
do material produzido. No entanto, a colabora-
ção de profissionais especialistas após o térmi-
no do estudo, também acrescentou observações 
pertinentes e que agora fazem parte do material. 

Reforçamos que a utilização do guia ilus-
trado não substitui a orientação às famílias no 
ambiente terapêutico e, especialmente, no pró-
prio ambiente domiciliar19, se possível com visi-
tas domiciliares para que o profissional enten-
da todas as necessidades específicas da criança 
dentro de sua casa. Ao final do guia há páginas 
em branco para anotações pertinentes dos pro-
fissionais de saúde ou da própria família.

A publicação digital do guia ilustrado já 
chegou a mais de mil downloads, e poderá al-
cançar e beneficiar um número maior profissio-
nais e familiares do Brasil e de outros países 
de língua portuguesa. O guia ilustrado foi di-
vulgado na mala direta da editora e em redes 
sociais das autoras, da editora e de usuários do 
material. 

Finalmente, considera-se fundamental que 
fisioterapeutas e outros profissionais da reabi-
litação ampliem o olhar técnico de seus atendi-
mentos e enxerguem não só a criança, mas toda 
família e o ambiente em que ela está inserida, 
aderindo os preceitos da abordagem centrada na 
criança e na família9,10,16.

Conclusão

A partir dos relatos de pais, mães e cuida-
dores de crianças com deficiências neuromoto-
ras, desenvolvemos um guia ilustrado para fa-
vorecer os cuidados, as atividades cotidianas, as 
estimulações, o lazer e até o reforço das orienta-
ções terapêuticas dadas a essas famílias.

O Guia Ilustrado para Famílias de Crianças 
com Deficiência Neuromotoras é composto 26 
páginas divididas em onze capítulos que abor-

dam principais posicionamento, orientações 
gerais de posicionamento, órteses, quarto de 
dormir, alimentação, hora do banho, carregando 
seu filho, vestir, cuidados com quem cuida, di-
cas de lazer e brinquedos e brincadeiras.

O guia foi bem aceito pelos familiares e 
cuidadores, que o considerou facilitador das ati-
vidades cotidianas com a criança, acrescentou 
informações e, ajudou-os a lembrarem de orien-
tações que já tinham sido dadas pelos profissio-
nais de saúde.
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