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Resumo:

A Paralisia Cerebral (PC) compde um grupo de encefalopatia cronica
ndo evolutiva caracterizada por uma desordem permanente do
desenvolvimento, da postura e do movimento, que causa varias limitacoes
para a crianca. Neste sentido, 0 objetivo desta revisdo sistemética foi de
verificar os aspectos de inclusdo/excluséo social vivenciados pelas familias
de criancas com paralisia cerebral. Para a coleta de dados foi utilizado as
seguintes bases de dados: LILACS, SCIELO, MEDLINE e SciVerse Scopus
(ELSEVIER). Foram encontrados 74 trabalhos, cujos titulos e resumos foram
lidos. O processo de selecdo foi orientado pelos seguintes critérios de
inclusdo: artigos disponiveis integralmente online, publicados em lingua
portuguesa, inglesa ou espanhola e a partir do ano 2000. Foram excluidos
os documentos que se tratavam de editoriais, biografias, cartas ao leitor e
publicacdes congéneres. Ao final, 13 trabalhos compuseram a amostra desta
revisdo. Apos a analise dos textos, os resultados foram agrupados em duas
categorias: “O lazer e a exclusdo vivenciados pelas criangcas com PC” e
“Dificuldades sentidas pelos cuidadores das criangas com PC”. Percebe-se
que os fatores que influenciam a excluséo social vivenciado pelas criangas
com paralisia cerebral (PC), estédo relacionados ao ambiente que a crianca
esta inserida e ao comportamento dos cuidadores. Assim conclui-se da
necessidade de se trabalhar com os familiares destas criangcas para a
compreensao de que mesmo em suas limitacbes é necessario que esta
crianca seja estimulada e inserida nas atividades familiares, mas que em
contrapartida, esta familia necessita ser assistida por profissionais
capacitados a fim de diminuir a sobrecarga do cuidado.

Introducéo

A Paralisia Cerebral (PC) comp8e um grupo de encefalopatia crénica
nao evolutiva caracterizada por uma desordem permanente do
desenvolvimento, da postura e do movimento, que causa limitacbes da
atividade, causada por distarbios ndo progressivos que ocorrem no
desenvolvimento fetal ou no cérebro da crianga. As desordens motoras séo
frequentemente acompanhadas por alteracbes sensoriais, cognitivas,
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perceptivas, de comunicacdo e de comportamento, além de epilepsia e
problemas musculoesqueléticos secundarios. A prevaléncia da PC € de 2 a
3 por 1000 nascidos vivos, sendo a causa mais comum de deficiéncia fisica
grave que acomete criancas (RIBEIRO, PORTO, VANDENBERGHE, 2013).

Quando nasce um filho com PC, a familia precisa habituar-se a varias
condi¢cdes que podem gerar estresse de intensidade e frequéncia variaveis
com o passar do tempo. Essas mudancas na vida cotidiana da familia estéo
relacionadas com os recursos disponiveis, com as caracteristicas familiares
e também com as necessidades da crianca. Alguns fatores geram
sobrecarga nos pais, como a incapacidade de seu filho, a visibilidade da
deficiéncia, os problemas emocionais, as dificuldades de comportamento e a
fragilidade da saude do filho. Lidar com os problemas da crianca de forma
eficaz € um dos desafios constantes para estes pais, assim como conciliar
essa tarefa com as exigéncias da vida cotidiana (RIBEIRO, PORTO,
VANDENBERGHE, 2013)

Esse trabalho se justifica, pois apesar de instituida a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS por meio da portaria
n°® 793/2012, com o objetivo de ampliar o acesso e qualificar atendimento as
pessoas com deficiéncia no SUS (BRASIL, 2012), ainda sdo escassos 0S
estudos sobre a inclusdo social e as dificuldades vivenciadas pelos
responsaveis pelas criancas com paralisia cerebral.

Para a area do ensino e pesquisa esperamos contribuir no sentido de
incentivar novos estudos envolvendo a exclusdo social dos responsaveis
pelas criangcas com paralisia cerebral, pois se concebe que estas familias
podem ter a vida afetada de varias maneiras e a grande maioria da producao
cientifica nessa area € voltada para pesquisas de sobrecarga do cuidado
necessitando maior visibilidade nas pesquisas envolvendo a inclusao social
e os direitos destas familias, especialmente no que se refere as Politicas
Publicas voltadas para esta populacéo.

Tem como objetivo analisar os aspectos de inclusdo/exclusao social
vivenciados pelas maes/responsaveis de criancas com paralisia cerebral,
relacionando-os com as Politicas Publicas destinadas as pessoas com
deficiéncia.

Materiais e métodos

Trata-se de uma revisdo sistematica, que teve como questao
norteadora: quais os fatores que influenciam a inclusdo/exclusdo social
vivenciado pelas familias de criangcas com paralisia cerebral? As buscas
ocorreram no primeiro trimestre do ano de 2017.

Para a coleta de dados foi utilizado as seguintes bases de dados:
LILACS, SCIELO, MEDLINE e SciVerse Scopus (ELSEVIER). Foram
encontrados 74 trabalhos, cujos titulos e resumos foram lidos. O processo
de selecdo foi orientado pelos seguintes critérios de inclusdo: artigos
disponiveis integralmente online, publicados em lingua portuguesa, inglesa
ou espanhola e a partir do ano 2000. Foram excluidos os documentos que
se tratavam de editoriais, biografias, cartas ao leitor e publicacdes
congéneres. Ao final, 13 trabalhos compuseram a amostra desta revisao.
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Resultados e Discusséo

ApoOs a analise dos textos, os resultados foram agrupados em duas
categorias: “O lazer e a exclusdo vivenciados pelas criangcas com PC” e
“Dificuldades sentidas pelos cuidadores das criangas com PC”.

O lazer e a excluséao vivenciados pelas criangas com PC

Através das andlises dos textos >*° %1% 13 podemos observar que as
limitagbes de funcdo, € um dos fatores que levam a excluséo de criancas
com paralisia cerebral.

Por terem essas limitagbes as criangcas com PC, dependem de seus
familiares para a realizacdo de atividades de lazer e para as interacdes
sociais. Porem muitas vezes a familia, com base na condicdo patoldgica,
tende a enxergar a crianca como fragil, que precisa ser protegida e
preservada. Com essa atitude, a familia acaba excluindo a crianca do @mbito
social.

A realizagdo de atividades recreativas inclusivas, nas quais se
promova a possibilidade de brincadeiras e entretenimento adaptados, é de
extrema relevancia para o desenvolvimento das criangas com deficiéncia.
Além de reforcar a importancia da incluséo e a possibilidade de participacéo
de pessoas com diferentes caracteristicas, potencialidades e barreiras nas
mesmas atividades, € estimulado o respeito, a compreensdo e 0 processo
de aprendizagem de cada individuo, desenvolvendo as areas motora,
cognitiva, emocional e social, através da interacdo com outras criangas e da
realizacdo dos desafios, tarefas e acdes proporcionados em situacdes de
lazer.

Porém para proporcionar o lazer para estas criancas, estudos
identificaram algumas limitacdes?, tais como a distancia da casa até parques
ou pracas, dificuldade de transporte, existéncia de brinquedos sé para
criancas grandes, brinquedos em mau estado de conservacao e dificuldades
em posicionar a crianga nos brinquedos. Sendo assim podemos perceber
gque ha uma dificuldade na acessibilidade, e como consequéncia disso, 0s
familiares das criancas com PC deixam de leva-las até esses locais e
restringindo elas ao convivio do proprio lar, onde o ambiente e os brinquedos
sao seguro e adequado.

Dessa forma, e importante compreender os diversos tipos de
deficiéncia, considerando suas caracteristicas para a realizacdo de acodes
inclusivas, e de existirem iniciativas do poder publico e privado para a
promocdo de tais atividades, visto que sé&o acbes que demandam
planejamento, equipes preparadas e investimentos em recursos especificos,
que permitam efetivamente a participacdo e a diversdo de todos os
envolvidos.

Dificuldades sentidas pelos cuidadores das criangas com PC

Analisando os textos %°7891L12. ghservamos que a exclusdo das
criangas com PC, é relatada como grande catalizador para o isolamento
social, que pode gerar falta de conhecimento sobre a patologia além de
dificuldades vivenciadas pelos cuidadores.
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Isso pode se demostrando em estudo®® que afirma que os familiares
das criancas especiais se sentem constrangidos, principalmente quando
estdo em um ambiente com outras criancas, em virtude do isolamento no
momento de brincar.

Pode-se observar que a falta de informacédo sobre a patologia € uma
fator de excluséo, pois as pessoas tendem a olhar para crianga buscando
analisar as alteracfes fisicas ou comportamentais de modo que ela possa
comprovar se hd uma deficiéncia. Dessa forma, para evitar as situacdes
constrangedoras a familia deixa de frequentar certos lugares ou ate mesmo
sair de casa, fazendo com que a crianca tenha dificuldade em se relacionar
em ambientes diferentes e de fazer novas amizades.

O preconceito as pessoas com deficiéncia caracteriza-se como um
importante fator de exclusdo, tanto socialmente, quanto em relacdo ao
aspecto fisico, em virtude da valorizacdo do corpo, que enfatiza essas
diferencas como uma falta, caréncia ou impossibilidade de desenvolver as
atividades da vida cotidiana. Por isso, trata-se de um problema social e n&o
apenas de ordem individual. Como consequéncia, a familia reforca o
isolamento social de seus filhos e dela mesma, em virtude da inseguranca e
do excesso de protecdo dispensado aos seus filhos, que pode gerar um
isolamento social de ambos.

Portanto, para reverter essa situacédo tornam-se necessarias medidas
educativas, de orientacao e apoio para as familias das criancas com PC, de
modo que elas venham a estimular o desenvolvimento da crianca em meio
social, para que sejam capazes de enfrentar as situacdes constrangedoras,
sem gerar consequéncias negativas.

Conclusdes

Com a realizagdo deste estudo, € possivel perceber que os fatores
qgue influenciam a exclusdo social vivenciado pelas criancas com paralisia
cerebral (PC), estdo voltados principalmente ao ambiente social em que a
crianca convive e as dificuldades sentidas pelos cuidadores.

Assim concluem-se da necessidade de se trabalhar agbes voltadas
aos familiares das criancas com PC, a fim de que seja reforcado que mesmo
em suas limitacdes é necessario que esta crianca seja estimulada e inserida
nas atividades familiares, mas que em contrapartida, esta familia seja
assistida por profissionais capacitados a fim de diminuir a sobrecarga do
cuidado.
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