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Ducar Crianças com Problemas de Desenvolvimento."

"Muitas vezes a preocupação pelo fu

turo papel da criança e pelo modo como
cuidar dela adquire precedência sobrec>
tema de como encarar o fato de ter uma
criança deficiente e o de quais são su
as necessidades no seu imediato ambi­
ente do lar e manejo familiar."

Justifica-se ainda a escolha do tema pela gravidade do
quadro clínico deste diagnóstico, bem como pelo fator heredi­
tário que o mesmo contém.

Este estudo pretendeu analisar alguns elementos consti
tutivos da orientação a pais, no sentido de embasar futura in
tervenção junto a estas familias, ante a inexistência de og
tras obras, estudos ou monografias pertinentes ao tema.

Inicialmente, o trabalho versará sobre as caracteristi
cas e tipologia da Distrofia Muscular Progressiva. Após, ana
lisaram-se alguns elementos relacionados ã orientação dos pg
is; propondo-se, logo a seguir, roteiro como indicação metódi;
ca na orientação a pais de portadores de D.M.P.. Posterior ­
mente retorna-se a reflexão sobre o tema, elaborando-se a
conclusão.
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I - CARACTERIZAÇÃO DA DISTROFIA MUSCULAR PROGRESSIVA
(D.M.P.)

1-1 -  s iP@rfl1iH<>l99liê=
A distrofia muscular progressiva (dystrophia musculoum

progressiva, miopatia primária) foi descrita por diferentes '
autores na última metade do século XIX.

Uma confusa multiplicidade de nomes tem sido empregada

desde esse tempo para designar esta doença_Duchebbe descreveu

um grupo de pacientes com aumento muscular e também atrofia '

que foi desde então chamado tipo Pseudo-Mipertrófico de destrg
fia muscular progressiva.

Seyden e Möbius descreveram um outro tipo clinicamen­

te semelhante, mas não havendo aumento muscular aparente. Dai
surgiu o tipo ATRÓFICO SIMPLESI. No mesmo periodo, Sandauzy e

Dégerine descreveram uma forma de distrofia muscular em quecxs

músculos faciais e da cintura peitoral eram os primeiros a se
rem atingidos razão pela qual eles a chamaram do tipo FACIAL­
ESPÁCULO-UMERAL.

Erb descreveu uma distrofia juvenil que se diferencia
da anterior por apresentar menos anormalidade na fase ou ng
nhuma anormalidade. Recentemente, Walton e outros autores ,

distinguiram o caso de distrofia membro-cintura, de Erb, da
distrofia fácio, escápulo-umeral, por seu inicio mais preco­
ce e ausência de caráter hereditário dominante tipico, nos
ascendentes, assim pela falta de comprometimento facial.



Muitos autores sustentam que todos estes grupos repre­

sentam apenas variações de um único processo mórbido, no en
tanto, há pelo menos cinco tipos, a saber:

- Distrofia Muscular Duchene ou Pseudo-hiper
trófica

- Tipo Membro-Cintura

- Tipo Fácio-Escápulo¬Umeral

- Tipo Distal
- Tipo Qcular

o`

1-2 r Cara<í=teriea§'ã° de Distrofia Muscular Pr°¶reSSiv~¿=

Os músculos desempenham papel importantíssimo na ativi
dade humana. São elas responsáveis pela flexibilidade e pela
quase totalidade dos movimentos que o indivíduo realiza. Con
forme o tipo de movimento ouaatividade exerziâà durante longo
tempo, determinados músculos ou conjunto de músculos irá ter
um desenvolvimento acentuado, acima da média, A hipertro ­
fia de crescimento muscular caracterizado pela irregularidade
no desenvolvimento do corpo humano.

O mesmo desiquilibrio não só no sentido de um falso
~crescimento, mas principalmente o de redução muscular, é ob.­
servado na Distrofia Muscular Progressiva (D.M.P.). "Trata ­
se de uma afecção primitiva dos músculos de caráter degenera­
tivo e progressivo, cuja as caracteristicas gerais são bem
conhecidas, todavia a doença apresenta também outros aspectos

mais especificos que ainda não foram definidos e esclarecidosä
0
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"É um termo usado por vários tipos de doenças caracte­



rizadas por uma degeneração e debilidade gradual de músculos.
Geralmente há um aumento aparente dos músculo, que na realida­
de corresponde a um deslocamento do tecido muscular... Embora

a causa exata da doença seja desconhecida as teorias etiológi­
cas apontam o metabolismo imperfeito, que resulta na falta de
nutrição dos músculos, a disfunção das glândulas endócrinas ou
de deficiência dos nervos periféricos... Tanto do ponto de
vista fisico como psicológico, é benéfico para as crianças que
apresentam distrofia muscular que tenham possibilidade de par

ticipar das atividades normais, por tempo quanto possivel."2
O
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"A doença caracteriza-se por degeneração e descaste .de
fibras musculares. Supõem-se que seja um.distúrbio metabólico,

causado por deficiência enzimática ou protéica."š

Além disso, a distrofia muscular progressiva é mais uma
entre as muitas doenças hereditárias. Admite-se que seja cau­
sada por um gene "defeituoso", o qual determinaria não só a lg
calização do músculo alterado, mas também o grau de intensida
de do acontecimento. Ocorreria, então, uma falha metabólica i
nata que seria a provocadora das lesões em determinados agrupa
mentos musculares.

1-3 - Di§tr°fia,MuS¢ularPSsHd°-HiPertrêfi¢adeDechsne

2 w'2.BOLSANÉÊLO,Aurélio - Genética Médica Prática - Rio de
Janeiro, Livros Técnicos e Científicos Editora, 1978, p. 235 ,
238.

2. FUSTIONONI,Oswaldo - Semiologia del Sistema yervosq,
Buenos Aires, Libéria el Ateneo, l974, p. 320 _' ø







ro tipo (distrofia pseudo-hipotrófica de Duchene), ataca predg
minantemente na infãncia - idade média l3 anos ­ apresentan ­
do pequena incidência na faixa de quarenta e sessenta anos.

O grau de comprometimento pode ser extremamente discre­

to; outros ficam incapacitados antes dos 20 anos

pre há comprometimento facial, e dos musculos da
pulo-umeral (omoplatas e úmero, osso do braço).
sempre lenta e insidiosa, marcada frequentemente
de completa estabilização. Também é hereditária

Quase sem
cintura escá­

Sua evolução é
Ipor periodos

ehsemípredomi

nãncia de sexo. Os pacientes em geral têm um ritmo de vidarmg*

mal, ficando impossibilitados mais tardiamente.

1.5 - Disärofia do Tipo Distal: _
Há muitos anos, Goures e, mais recentemente, Welander ,

chamaramfa atenção para pacientes com_atrofia, lentamente pro­

gressiva, dos músculos das mãos e dos pés. A doença manifesta
se na mocidade e progride lentamente. DáÍ ã mão o aspecto men

cionado por alguns autores como "mão de macaco". Welander pé
de estabelecer a existência de uma transmissão autossõmica ­
dominante em algumas familias que estudou.

- Distrofia Muscular Ocular:
Ao.instalar-se causa o comprometimento de vários múscu

los oculares, provocando quedas das pálpebras ou dificuldades
para a movimentação dos olhos. Estes dois últimos tipos de
DMP são as mais raras e, por isso mesmo, ainda não perfeita ­
mente caracterizadas.







oria dos casos, bilateral e, portanto, simétrico.

O tratamento nem sempre se reveste de completo êxito.

Mais importante é a prescrição de ginástica adequada para fo;
çar a movimentação da musculatura, acompanhada de fisiotera ­
pia orientada. Tais medidas visam.protelar ao máximo as con­
traturas musculares e as posições viciosas que podem.impedir a
livre movimentação do doente. Paralelamente procede-se ã ree­
ducação muscular, na qual os músculos sadios substituem a Q
ção daqueles já alterados. °° _ à

Fator positivo e de vitàl importãncia para os pacientes
seria o correto aconselhamento médico e a adequada orientação
psicológica ã familia, para melhor relacionamento familia/afe­tado. ' '

I



ELEMENTOS RELACIONADOS A ORIENTAÇÃO DE` PAIS

A familia cujo um dos membros é excepcional, o surgimen
to de problemas emocionais aparecem.pois, esta criança repre ­
senta novas e dificeis situações para_seus familiares.

`¶

"A maioria dos pais pouco sabem das

condições que acarretam uma deficiência

e os meios de que dispõem para compreen
\- _

dê-la são também escassos. Essa fal ­
ta de compreensão pode suscitar senti ­
mentos desalentadores que os levam as i
natividades, ao desapontamento e a autg

recriminação, impedindo¿os de tratar Ê
dequada e eficazmente o filho deficien­

IÍte. 4

Embora a criança nasça com certa herança ou potencial,a
exploraçao destas aptidões inatas depende da força constante e
do apoio que a criança recebe dos pais.

"A familia é uma unidade de persona­
lidades interagindo, cada uma depende

das demais para satisfazer suas necessi
dades econõmicas, biológicas, psicológi

cas e sociais."5



É na familia que a criança deficiente desenvolverá uma
personalidade madura e integrada. Cabe a familia educar, sus
tentar economicamente, proteger e socializar seus membros, in
clusive a criança excepcional.

"O simples fato do defeito reque­
rer que a criança excepcional obtenha

.­

suas maiores alegrias em grande parte
de seus próprios pais, portanto, sua
dependência dos pais é mil vezes aum­' -Àmentada."6 `

Os pais experimentam vários sentimentos naturais de_mÊ
do, dor, desapontamento, culpa, sensação geral de incapacida­
de e impotência, em relação ao filho deficiente.

A medida em que os pais ccmpreendem seus sentimentos p_a

ra com o filho deficiente tem início um novo processo onde per
cebem aspectos positivos, que devem ser procurados não na defi
ciência, mas no portador dela.

"Os pais precisam ser informados da

da realidade porque só ela poderá li ­

4- BUSCAGLIA-Leo F- - Q-Pa2el.,meortafltíssimorda Ff-HH-í:
lia na Reêbilitasêãø dê -Criança -Defi<=iefl1=e - 0 C°rrei<> da Unes­
co, Rio de Janeiro, Ano 9, N9 8, Agosto, l98l, p. l-34

5- FLEMING'Juanj-ta W- - 1§C§i&Q<;êE×¢â1>9iQnêl: -Diaaóetica e Tratamento, Rio de Janeiro, Francisco Alves, 1976.
6. ROUCEK, Joseph et alü - A CriançaExcepcionali-_Colg

tãneade Estudos, São Paulo, Ibrasa, Í§73.



bertá-los de seus sentimentos e incu­
tir-lhes a sensibilidade necessária ã

participação na educação de seu fi ­

lho."7

Em suma, os pais para efetiva participação, necessitam
de informações precisas a respeito das possibilidades e limi­
tações do filho deficiente. O processo de reabilitação é lon
go e árduo. O apoio e a orientação aos pais, favorece e ace­
lera o desenvolvimento dasaptidões e potencialidades.

O

0

Assim,o primeiro passo é ajudar os pais em que pese se
us sentimentos de inibição, a aceitarem os fatos e participem
ativamente dos esforços para remediá-los..

A orientação a pais de excepcionais, particular mente,
portadores de DMP deve basear-se nas seguintes reflexões:

- É preciso que os pais entendam suas reações para com o fi
lho deficiente, pois estes sentimentos podem estar impedin­
do que compreendam o processo terapêutico e colaborem.plena
mente com ele?

- Os pais precisam ter uma avaliação honesta, sensata e complg
ta das condições fisicas, sociais, psicológicas, educacio ­
nais e intelectuais da criança:

- Os pais precisam receber informações pormenorizadas sobre os
programas de educação ou reabilitação recomendadas para seus
filhos;



- Os pais precisam ser estimulados a assumirem um papel ativo

na reeducação do filho e ter acesso a meios que lhes permi­
tam avaliar a eficácia do programa em cada fase de sua apli
cação.

I Q I
7. BUSCAGLIA, Leo F.. O,PaQel_Importantlsslmgwggmgamg­

lia_na_B«‹âa13_il.itë§ãQ ga.. Criansayeíticieflts->_z 0 Correio da UHGSCQ
Rio de Janeiro, Ano 9, N9 8, P. l-34
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III - PROPOSIÇÃO A ORIENTAÇÃO A PAIS DE PORTADORES DE

DISTROFIA MUSCULAR PROGRESSIVA - UM ROTEIRO

É o conhecimento das causas e efeito do diagnóstico ,
que proporciona aos pais compreenderem as lLmitações'e poten­
cialidades dos filhos portadores de DMP. Conhecer as reais
condições de seu filho, propicia aos pais a reflexão sobre os
seus sentimentos com relação a deficiência: acarretando a pag
ticipação consciente e ativa no processo de reabilitação. E'
não apenas a obrigação social de criar um ser nascido imper ­
feito.

Através da análise dos fatores relacionados~anteriormen
te, no exame dos capítulos, conclui-se que a orientação a pais
de portadores de DMP, deveria basear-se em três aspectos:

l. Conhecimento dos pais das causas e efeitos da deficiência
dos filhos:

2. Esclarecimentos sobre as potencialidades e limitações dos
filhos:

3. Informações aos pais quanto a forma adequada de atendimen
to de seus filhos no lar.

De acordo com este pressuposto foi elaborado o seguin
te roteiro para dirigir a orientação a pais de portadores de
Distrofia Muscular Progressiva, dividido em três etapas:

lã Eta a:
Escíarecer os pais quanto ao diagnóstico e prognóstico



da doença e avaliar as potencialidades e limitações do filho
portador de DMP.Operacionalização:

19-Estudo_Qiaqnóstico; Exame medico com especialistas
(neurologista,'geneticista, pediatra e ortopedista), avg
liação terapêutica com.profissionais ligados a reabilita
ção (fisioterapeuta, terâp€UtãQOCUpâÇ¿unä¿, psicólogo e
assistente social):

29=InformaçõesaosBais: Reunião com.os pais e equipe

técnica para esclarecimentos das condições físicas,psic9
lógicas e sociais do deficiente;

Entrevista com os pais para ané
lise de seus sentimentos, reações e emoções com relação
a deficiência de seu filho.

° Etapa:

Orientar os pais quanto a forma de atendimento no lar.

Qperacionalização:

Levantamento dos recursos disponíveis pela família para
atendimento ao deficiente em casa:

Levantamento de recursos comunitários que possam forne­
cer o atendimento do deficiente fora do ambiente esco ­
lar?

Orientação dos exercícios e atividades que deverão ser
desenvolvidas pelos pais com o filho no lar.

3a Etapa;



"\.‹'

Avaliar junto aos pais a eficácia da orientação.

Qperacionalização:

. Acompanhamento das atividades desenvolvidas pelos pais
com o deficiente no lar;

. Reunião com os pais e equipe técnica para análise das
atividades e resultados obtidos.

3-1 - Observações 9©mQlsmen§êr§ê=

Qptou-se incicialmente pela abordaqem individual, presta
da aos pais, por serem estas etapas determinadas pelo conheci ­
mento das caracteristicas bio-psico-sociais~de seus filhos defi
cientes, portanto exclusivas a cada caso.

Propõem-se, após ultrapassadas as três etapas, que o ai­
companhamento aos pais, seja realizado através de "Grupo de Pa­

is". A formação deste grupo poderá possibilitar a troca de in­
formações e experiëncias.vivenciadas no cotidiano com o defici
ente e as dificuldades sentidas pelos pais com problemas que se
assemelham.

Assim, o grupo virá complementar as orientações individuN ¡
ais prestadas anteriormente, favorecendo o relacionamento efi ­
caz entre pais e filhos portadores de Distrofia Muscular Prognës
siva.

ø



CONCLUSÃO

A paternidade é talvez a maior e mais complexa responsa­
bilidade humana. Muito mais dificil ainda é tornar-se pai de uma
criança deficiente; precisa-se de apoio e orientação. É com o
conhecimento, a compreensão de que o filho é uma criança como as
outras, porém ao mesmo tempo é uma criança única, não só pelo
fato do que ela é em si, mas também pelas possibilidades ilimi ­
tadas que poderão fluir com a ativa participação dos pais.

Portanto, a orientação sistemática e metódica, pode pos­
sibilitar aos pais o apoio necessário, oferecendo meios para
que a natural interação entre pais e filhos, possa propiciar um
clima favorável, para a habilitação do deficiente. ~ _

Os pais precisam ser informados da realidade por que só
ela poderá libertá-los de seus sentimentos, incentivando-lhes a
sensibilidade e a calma.

Assim, poderão assumir as atividades necessárias na par­
ticipação da educação e formação do filho. A realidade favorece­
rá aos pais possibilidades de compreenderem a situação realisti­
camente, tornando-os mais conhecedores e aptos integrantes do
processo de reabilitação. _

Em suma, o presente trabalho pretendeu, em rápida análi­
se, abordar o tema - Orientação a pais de portadores de Distro ­
fia Muscular Progressiva - na tentativa de que alguns aspec ­
tos mencionados pudessem ser utilizados por profissionais liga ­
dos ao atendimento aos portadores de D.M.P. ou mesmo deficientes
fisicos em geral.
- Salienta-se que o trabalho não objetivou esgotar o tema
quer pela sua abrangência, quer por apresentar vários aspectos ,
de caráter formativo.

Esse estudo tornou possivel transpor experiências práti­
cas, em embasamento teórico relacionado a orientação a pais.



[V ,'\Jú

Como intenção metódica foi sugerido um roteiro para orie
tação de pais com crianças portadoras de Distrofia Muscular Pro
gressiva baseado em aspectos do aconselhamento a pais de criança
excepcionais¿ bem como nas caracteristicas patológicas da pró
pria distrofia.

Possibilitou, ainda, a reflexão sobre uma possivel inter
venção, apresentando elementos para análise e aprimoramento.

Em síntese, procurou-se neste estudo demonstrar a impor
tãncia de orientar-se pais com filhos portadores de D.M.P..

' Pode-se complementar afirmando que o fundamental da orie:
tação é oferecer meios aos pais para que possam aceitar as carac
teristicas individuais de seu filho.

I
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