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Perfil social de crian¢as e jovens com paralisia
cerebral em um centro de reabilitagao fisica

Social profile of children and teens with cerebral palsy in a
physical rehabilitation center

Viviane Duarte Correia?, Arlete Camargo de Melo Salimene?

RESUMO

Para o desenvolvimento de programas de reabilitagdo e a¢Oes de salde, é preciso compreender as
mudancas na vida dessas pessoas, para a execugdo e participagdo das varias atividades na vida diaria. A
paralisia cerebral (PC) é causa mais comum de deficiéncia fisica grave na infancia. Afeta cerca de dois a
cada 1.000 nascidos vivos em todo o mundo, enquanto nos paises em desenvolvimento, esta estimada
em 7 por 1.000 nascidos vivos. Objetivo: Conhecer os universos socioecondmico e demografico da
crianga com paralisia cerebral do municipio de Sdo Paulo/SP. Métodos: Trata-se de estudo quantitativo,
qualitativo e descritivo, em pacientes com diagndstico clinico e funcional de paralisia cerebral, ativos
em programa de reabilitacdo, durante o ano de 2014, residentes na cidade de S3o Paulo/SP, com idades
entre 0 e 18 anos, de ambos os sexos. Resultados: Vinte e cinco pacientes participaram do estudo. A
pesquisa revelou que 52% (13) dos pacientes sdo do sexo feminino, com idades de 6 a 15 anos. No ambito
econdmico, 80% (20) dos pacientes possuem o Beneficio de Prestagdo Continuada (B.P.C), sendo esta a
principal fonte de renda para 40% (10) das familias. No ambito familiar, 88% (22) dos pacientes vivem em
familia nuclear, composta por casais. A segunda maior proporgdo 20% (5) foi de familias monoparentais,
chefiadas por mulheres. No que refere a participagdo da figura paterna no tratamento, 56% (14) dos
casos contam com o envolvimento paterno, dos quais 91% (22) convivem com a renda familiar de até
2 S.M. Dos contextos familiares, em que ndo ha o envolvimento paterno no tratamento, totalizam 44%
(11). A maioria destas familias vivem com renda familiar de até 1 SM 57% (14) e, em arranjos familiares
distintos. Os resultados da pesquisa apontam que 1, em cada 4 pacientes ndo frequenta o ambiente
escolar. Com relagdo a moradia dos pacientes, 72% (18) ndo possuem casa prépria e, 80% (20) ndo
possuem acessibilidade na residéncia. ConclusGes: Conhecer o meio em que vivem as pessoas com
deficiéncia é de extrema relevancia, visto que este pode influenciar positiva ou negativamente, a
vivéncia da saude e doenga. O dinamismo familiar e o empenho do trabalho em equipe no processo de
reabilitacdo poderdo contribuir, favoravelmente, ao bem-estar de todos e inclusdo social, da crianga com
PC, e auxiliar na formulagdo das politicas publicas.
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ABSTRACT

It is necessary to understand the changes in the lives of people with Cerebral Palsy (CP) in order to
develop rehabilitation programs and health actions for their performance and participation in the various
activities of daily living. Cerebral palsy is the most common cause of severe disability in infancy. It affects
about two in every thousand live births worldwide, while in developing countries it is estimated at seven
in every thousand live births. Objective: To get to know the socioeconomic and demographic universes
of children with cerebral palsy in Sdo Paulo/SP. Methodology: This is a quantitative, qualitative, and
descriptive study on patients with a clinical and functional diagnosis of cerebral palsy who were active
in rehabilitation programs during the year 2014 in the city of Sdo Paulo/SP, between 0 and 18 years of
age, and of both sexes. Results: Twenty-five patients participated in the study. The survey revealed that
52% (13) of patients were female, aged 6-15 years. In the economic sphere, 80% (20) of patients were
on welfare, which is the main source of income for 40% (10) of the families. Twenty-two of the patients
(88%) live in nuclear families formed by couples. The second largest proportion 20% (5) was for single-
parent families headed by women. As regards the participation of the father in the treatment, 56% (14)
of the cases had parental involvement, of which 91% (22) live with family income under 2 minimum
salary a month. In eleven of the families (44%) there is no paternal involvement. Fourteen of these
families 57% (14) live with a family income of under 1 minimum salary a month and have different family
arrangements. The survey results show that 1 in every 4 patients did not attend school. As for housing, 18
patients (72%) did not have their own home and 80% (20) did not have wheelchair access. Conclusion:
Getting to know the environment in which people live with disabilities is extremely important, since it
can positively or negatively influence the experience of health and disease. The family dynamism and
teamwork commitment in the rehabilitation process can contribute favorably to everyone’s well-being
and the social inclusion of children with CP, as well as assisting in the formulation of public policies.
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INTRODUCAO

A atuagdo do Assistente Social na saude
requer a necessidade de consideragdo das con-
digGes objetivas, sob as quais se desenvolvem
a pratica profissional, no contexto de produzir
servigos publicos de saude. Isso requer pensar
a saude como uma politica social que se mate-
rializa como um servigo.! O trabalho em saude
se distingue do trabalho em geral pela conside-
racdo do paciente ser coparticipante, na medida
em que dele depende o éxito da agdo. Nessa
perspectiva, o estudo socioecondmico possibi-
lita 0 conhecimento da realidade dos usuarios,
com vistas a compreensdo e intervengdo per-
meadas pelos principios da equidade e justica
social, na busca de universalidade do acesso aos
bens e servigos pertinentes aos programas e po-
liticas sociais.?

Para o desenvolvimento de programas de
reabilitacdo e agbes de saude, é preciso com-
preender as mudangas na vida dessas pessoas,
para a execugdo e participagdo das varias ativi-
dades na vida didria. A atuagdo do Assistente
Social nos programas de reabilitagdo tem por
objetivo auxiliar o paciente e familia na supe-
ragdo das dificuldades decorrentes da instala-
¢do da deficiéncia. Nesse sentido, a analise das
questdes que possam contribuir para aderéncia
no programa de reabilitacdo, como também a
melhora das condiges de vida, no plano das
relagbes pessoais, intrafamiliares e sociais mais
amplas, é premissa do trabalho profissional nes-
se ambito.?

A paralisia cerebral (PC) é causa mais co-
mum de deficiéncia fisica grave na infancia. Afe-
ta cerca de dois a cada 1.000 nascidos vivos em
todo o mundo, enquanto nos paises em desen-
volvimento, estd estimada em 7 por 1.000 nas-
cidos vivos.** A PC é uma encefalopatia crénica
infantil que se caracteriza por disttrbios motores
de cardter ndo progressivo, que se manifestam
em um cérebro em desenvolvimento (antes dos
3 anos de idade), levando a disturbios de mo-
tricidade, tonus e postura, podendo ou ndo se
associar a um déficit cognitivo.® O presente tra-
balho contribuira para o levantamento de dados
socioecondmico e demografico acerca da pes-
soa com deficiéncia, assim como coadjuvar ao
trabalho interdisciplinar na drea da reabilitagdo
da pessoa com deficiéncia.

OBJETIVO

Conhecer os universos socioecondmico e
demogréfico da criangca com paralisia cerebral
do municipio de S&o Paulo/SP.
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METODOS

Trata-se de estudo quantitativo, qualitati-
vo e descritivo, em pacientes com diagndstico
clinico e funcional de paralisia cerebral, ativos
em programa de reabilitagdo, durante o ano
de 2014, residentes na cidade de S3o Paulo/
SP, com idades entre 0 e 18 anos, de ambos
0S Sexos.

Apds aprovagdo do Projeto de Pesquisa
pela Comissdo de Etica para Anélise de Projetos
de Pesquisa (CAAE 42663015.5.0000.0068),
foram realizadas entrevistas com cuidador
responsavel pela crianga/jovem. A coleta de
dados foi realizada por meio do instrumento:
Perfil socioeconémico e demogrdfico dos pa-
cientes com Paralisia Cerebral, composto por
18 questdes sobre sexo, idade, estado proce-
déncia, escolaridade e inclusdo escolar, bene-
ficio assistencial, renda familiar e per capita,
participagdo paterna no tratamento, dinamica
familiar e condigBes de habitagdo, com base
no protocolo de Avaliagdo Social, inserido
na rotina operacional institucional. As classi-
ficagdes dos arranjos familiares seguirdo as
defini¢des:®

e Nuclear: casal com ou sem filhos, ou
filhos solteiros;

e  Extensa: familia nuclear acrescida da
presenga de um ou mais parentes no
domicilio;

e  Composta: familia nuclear que conta
com a presenga de um ou mais pessoas
ndo aparentadas;

e Ampliada: resultante do casamento;
e pessoas separadas e/ou divorciadas,
gue juntam parentes e descendentes
de novos lares;

e Monoparental: mulher ou homem so-
zinhos, que respondem pela manuten-
¢do da casa e criagdo dos filhos.

Quadro 1. Nivel de escolaridade x [dade

Aqueles cuja criagio e manutengdo sdo
realizadas por avos e tios, ndo compreendem os
arranjos classificados pelo autor. Portanto, esta
conjuntura foi mantida pela pesquisadora na
tabulagdo e analise de dados. A andlise da inclu-
sdo escolar foi baseada no nivel de escolaridade
Xidade ideal a participagdo e acompanhamento
das atividades, preconizado pelo Ministério da
Educagdo,” (Quadro 1).

RESULTADOS

Vinte e cinco pacientes participaram do es-
tudo. Os resultados apresentados em numeros
absolutos, serdo expostos (Tabela 1 e 2). Nesta
sequéncia, constam: a caracterizagdo social,
composta pelo género, faixa etdria, regido de
procedéncia, recebimento de beneficio assisten-
cial (BPC);® o perfil econémico revela as rendas
familiar e per capita,® incluindo o BPC, no caso
dos que recebem; composi¢do familiar, envol-
vimento paterno no tratamento, perfil escolar
e condigbes de habitagdo. Na segunda tabela,
o comparativo de renda e arranjo familiar das
familias com e sem a participagdo paterna no
tratamento; perfil de situagdo escolar entre os
ingressados no sistema de ensino, tipo de escola
e compatibilidade entre nivel de escolarizagdo e
idade; por fim, as condi¢bes de habitagdo com
referéncia ao tipo de moradia e acessibilidade.

DISCUSSAO

O estudo social, baseado no contexto fa-
miliar e na realidade social, tem o propdsito
de subsidiar decisGes e agdes, observadas
singularidades do contexto sécio familiar e
relacional, especialmente os aspectos so-
cioecondmicos e culturais.’® Ndo é possivel

Escolaridade
1°ano

2° ano
3°ano

4° ano
5°ano

6° ano

7° ano

8° ano
9°ano

1° ano E.M.

2° ano E.M.

3% ano E.M.

Idade Ideal
6 anos
7 anos
8 anos
9 anos
10 anos
11 anos
12 anos
13 anos
14 anos
15 anos
16 anos

17 anos
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Tabela 1. Perfil Social

Indicadores Sociais n = 25 N %
Género

Masculino 12 48
Feminino 13 52
Faixa etdria

6-10 Anos 9 36
11-15 Anos 16 64
Procedéncia

S&o Paulo 23 92
Pernambuco 1 4
Piaui 1 4
Beneficio Assistencial

Sim 20 80
N&o 5 20
Renda Per Capita

Vs Saldrio Minimo & 12
Y2 Saldrio Minimo 7 28
1 Saldrio Minimo 2 8
1,5 Saldrio Minimo 10 40
2 Saldrios Minimos 1 4
2,5 a 3 Saldrios Minimos 2 8
Principal fonte renda

Trabalho 12 48
Aposentadorias e Pensdes 3 12
BPC 10 40
Arranjos Familiares

Nuclear 14 56
Monoparental 20
Reconstituida 2 8
Extensa 1

Criados por avés 3 12
N° pessoas/arranjo familiar

2 pessoas 4 16
3 pessoas 9 36
4 pessoas 3 12
5 - 6 Pessoas 9 36
Participacdo paterna no tratamento

Sim 14 56
Ndo 11 44
Condic¢des de Habitacdo

Alugado 2 8
Cedido 6 24
Financiado 2 8
Ocupado/Invadido 10 40
Préprio 5 20
Casa sem escada 5 20
Casa com escada 19 76
Apto sem elevador 1 4
Inclusdo Escolar

Sim 19 76
N&o 24
Escola PUblica 2 8
Escola Privada 23 92
Regular 21 84
Especial 4 16
Compatibilidade ano/idade 7 28
Incompatibilidade ano/idade 18 72
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compreender ou definir as necessidades
de saude, sem levar em conta que elas sdo
produtos das relagdes sociais e destas com o
meio fisico, social e cultural. Desta forma, sdo
nos determinantes sociais que estruturam o
processo saude-doenga, que as agbes pro-
fissionais dos Assistentes Sociais tém maior
centralidade, de modo a priorizar a vida com
qualidade, ao invés da auséncia da doenca.

A pesquisa revelou que 52% (13) dos pa-
cientes sdo do sexo feminino, com idades de
6 a 15 anos, oriundos da cidade de S&o Paulo,
sendo a maioria da regido Sul, no municipio
de S3o Paulo.

No dmbito econémico, 80% (20) dos pa-
cientes possuem o Beneficio de Prestagdo
Continuada (B.P.C), sendo esta a principal
fonte de renda para 40% (10) das familias.
Aos rendimentos familiares, 84% (21) vi-
vem com até 2 salarios minimos, incluindo a
renda do BPC. Dado que, conforme o perfil
etdrio dos sujeitos da pesquisa corrobora
ao levantamento do IBGE em que criangas
e adolescentes com idades de 6 a 14 anos,
apresentam 73,6% de chances a situagdo de
pobreza financeira.

No que refere a renda per capita, 40%
(10) estdo na faixa de 1/4 a 1/2 salario mi-
nimo: cinco vezes menor que a renda per
capita da cidade de Sdo Paulo, conforme le-
vantamento sécio demografico.'* Tal dado
evidencia o nivel de pobreza vivido pelas fa-
milias de criangas com PC, mesmo inseridos
em programa de protecdo social. A relagdo
da deficiéncia e pobreza ndo teve alcance das
andlises, por estas centrarem nas atividades
de trabalho, com enfoque individual. Suge-
re-se o aprofundamento em pesquisas para
esta analise.

No ambito familiar, 88% (22) dos pacien-
tes vivem em familia nuclear, composta por
casais. A segunda maior proporg¢do 20% (5)
foi de familias monoparentais, chefiadas por
mulheres. Sob este enfoque, observam-se
diferentes configurages familiares, em que
vivem as criangas com PC. As dificuldades
enfrentadas na execugdo dos papéis sécio
familiares sdo fatores que propiciam novos
arranjos familiares, em cuja vulnerabilidade
pode contribuir para a explicagdo de frequen-
tes rupturas conjugais, frente as expectativas
inatingidas.?? Por outro lado, as familias se
modificam constantemente, com o objetivo
de satisfazer as necessidades impostas pela
sociedade.? Diante disso, ao trabalho no pro-
cesso de reabilitagdo, considera-se a familia o
espaco para o cuidado, mas também ha de se
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Tabela 2. Configuracdo social paterna no fratamento

Envolvimento paterno no fratamento NSizr’r;A % NNS% %
Arranjo Familiar

Nuclear 14 100 5 20
Monoparental - - 9 36
Reconstituida - - 4 16
Extensa - - 2 8
Criados por avés - - 5 20
Renda Familiar

Y2 Saldrio Minimo - - 4 16
1 Saldrio Minimo 2 8 10 40
1,5 Saldrio Minimo 5 20 -

2 Saldrios Minimos 16 64 7 28
2,5 - 3 Saldrios Minimos - - 2 8
8- 10 Saldrios Minimos 2 8 2 8

considerar que ser é um campo de conflitos
e instabilidades, tendo ou ndo influéncias da
sociedade.

No que refere a participag¢do da figura pa-
terna no tratamento, 56% (14) dos casos con-
tam com o envolvimento paterno, dos quais
91% (22) convivem com a renda familiar de
até 2 S.M. Um percentual minimo de fami-
lias com a participagdo no tratamento, de 9%
(2) apresentou renda de 8 a 10 S.M. Ambas
configuragGes econdmicas estdo inseridas no
contexto de familia nuclear.

Dos contextos familiares, em que ndo ha
o envolvimento paterno no tratamento, to-
talizam 44% (11). A maioria destas familias
vivem com renda familiar de até 1 SM 57%
(14) e, em arranjos familiares distintos. Assim
sendo, o apoio paterno esta relacionado a
situagdo econdmica e ao arranjo familiar da
crianga com PC. A autoridade masculina esta
baseada na mediagdo que o homem estabe-
lece com a sociedade como protetor da fami-
lia, e ndo somente no provimento de recur-
s0s.*? Visdo esta concebida por uma ordem
moral em que a figura masculina representa
a autoridade. E frente as transformagdes e
rupturas dos lagos conjugais, que a familia
procura se organizar buscando apoio na rede
de parentesco para a contribuig¢do da criagdo
de seus filhos.

Os resultados da pesquisa apontam que
1, em cada 4 pacientes ndo frequenta o am-
biente escolar. Os fatores impeditivos para
a falta de escolaridade questées de ordem
socioecondmica, superprotegdo familiar e
barreiras atitudinais, situa¢des vivenciadas
pelos sujeitos da pesquisa.’* Dos que estdo
ingressados no sistema de ensino, 92% (23)

estdo incluidos em escolas publicas. Dos que
frequentam o ambiente escolar, 16% (4) dos
pacientes estdo ingressados, somente salas
especiais. Diante disso, observa-se que, mes-
mo apds a obrigatoriedade da inclusdo de
pessoas com deficiéncia em escolas regula-
res, o que deveria ser uma etapa transitoria,
acaba se tornando espago de segregacgdo.

Outro ponto evidenciado, ainda sob o en-
foque da educagdo, defasagem entre idade e
nivel de escolaridade para 70% (17) dos pa-
cientes, estando a maioria no ensino funda-
mental, em curso.

Com relagdo a moradia dos pacientes,
40% (10) deles vivem em ocupagdes irregu-
lares, e 20% (5) em residéncias alugadas. Ao
total, 72% (18) ndo possuem casa prépria e,
80% (20) ndo possuem acessibilidade na re-
sidéncia. O ambiente onde vivem as pessoas
com deficiéncia tem efeito em grandes pro-
porgdes sobre a prevaléncia e extensdo das
deficiéncias.* Dito isso, analisa-se que as po-
liticas publicas, voltadas a habitagdo, devem
ter maior centralidade nas agendas das poli-
ticas inclusivas, levando-se em consideragdo
as necessidades das pessoas com deficiéncia.

CONCLUSOES

O caminho percorrido por este estudo
significou um desafio a instrumentalidade e
atuagdo do Assistente Social, no campo da
reabilitagdo de pessoas com deficiéncia, em
especial, criangas com paralisia cerebral.

Conhecer o meio em que vivem as pes-
soas com deficiéncia é de extrema relevan-
cia, visto que este pode influenciar positiva
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ou negativamente, a vivéncia da salde e
doenga. Diante disso, a interpretacdo da rea-
lidade humano-social é imperativa no éxito
do tratamento. Além disso, ha de se levar em
consideragdo a participagdo da pessoa/fami-
lia, sobre as quais irdo incidir as condutas e
decisdes a serem tomadas, durante o proces-
so de reabilitagdo.

O dinamismo familiar e o empenho do tra-
balho em equipe no processo de reabilitagdo po-
derdo contribuir, favoravelmente, ao bem-estar
de todos e inclusdo social, da crianga com PC, e
auxiliar na formulagdo das politicas publicas.
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