PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE SAO PAULO

PUC-SP

VIVIANE DUARTE CORREIA

AVALIACAO SOCIAL BASEADA NA CLASSIFICACAO INTERNACIONAL
DE FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E SAUDE EM CRIANCAS COM
PARALISIA CEREBRAL

MESTRADO EM SERVICO SOCIAL

SAO PAULO

2015



PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE SAO PAULO

PUC-SP

VIVIANE DUARTE CORREIA

AVALIACAO SOCIAL BASEADA NA CLAS
DE FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E

SIFICACAO INTERNACIONAL
SAUDE EM CRIANCAS COM

PARALISIA CEREBRAL

SAO PAULO

2015

Dissertacdo apresentada a Banca
Examinadora da Pontificia
Universidade Catdlica de Séo
Paulo, como exigéncia parcial para
obtencdo do titulo de MESTRE em
Servico Social sob orientacdo da
Professora Doutora Maria Carmelita
Yazbek.



Correia, Viviane Duarte. AVALIACAO SOCIAL BASEADA NA
CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE FUNCIONALIDADE,
INCAPACIDADE E SAUDE EM CRIANCAS E JOVENS COM PARALISIA
CEREBRAL. Dissertacdo (Mestrado em Servico Social). Pontificia
Universidade Catolica de S&o Paulo, 2015.

BANCA EXAMINADORA




Dedico este trabalho, primeiramente,

a Deus por ter me concedido a
oportunidade e, com determinacéo, e
forcas ter me capacitado para sua
realizacdo. Também, a minha familia
que sempre esteve ao me lado, em
cujos ensinamentos estdo a base e a
estrutura de minha formagdo e carater
que, certamente, irdo nortear toda

minha existéncia.



Agradecimentos

Agradeco a Deus por me acompanhar durante esta trajetdria, mantendo acesa
a determinacao, a esperanca e o desejo de vitoria.

A0S meus pais, por acreditarem em mim, pelo amor, incentivo e apoio, pecas

chave para a concretizacdo dos meus sonhos.

Ao meu noivo, Alex, pelo companheirismo, dedicacdo e compreenséo,

principalmente, na minha auséncia, no decorrer deste trabalho.

Aos meus orientadores: Prof2 Dra2 Maria Carmelita Yazbek, Dr2. Arlete
Camargo de Melo Salimene e ao Dr. Marcelo Riberto, que desde o inicio,
estiveram sempre prontos para me nortear e esclarecer as duvidas, na

elaboracao deste trabalho, ndo medindo esforgos para que se concretizasse.

Aos meus colegas de trabalho, Dr. Renato Martins, cuja colaboracao, para a
materializacdo deste trabalho, foi imprescindivel; Flavio Cichon, pelo incentivo,
cooperacao e auxilio, e a todas as Assistentes Sociais das unidades Umarizal e
Vila Mariana, no IMREA, assim como a equipe do Instituto de Ortopedia e
Traumatologia do HCFMUSP, que souberam compreender minhas auséncias
para a realizacéo das aulas e orientag6es do mestrado.

As minhas amigas Priscila Rodrigues, Andréa Thomaz, Déborah Turnes, Ligia
Stungis e Anelisa Gollo pelo carinho, atencdo e preocupacao comigo, durante

toda a fase da concretizacéo deste trabalho.

Agradeco, também, a todos os familiares dos pacientes que despenderam seu

tempo para a participacédo nesta pesquisa.

Por fim, a todos que, de uma forma ou de outra, contribuiram para que eu

pudesse concluir o curso de Mestrado, com a realizacéo deste trabalho.

A todos vocés, meu sincero e eterno, muito obrigada.



Epigrafes

“Né&o é o desafio com que nos deparamos que determina
guem somos e 0 que estamos nos tornando, mas a
maneira correta com que respondemos ao desafio.
Somos combatentes, idealistas, mas plenamente conscientes,
porque o ter consciéncia ndo nos obriga
a ter teoria sobre as coisas,
sO nos obriga a sermos conscientes.
Problemas para vencer, liberdade para provar.
E, enquanto acreditamos no nosso sonho, nada é por acaso.”
Henfil

“Tenho pensamentos que, se pudesse
revela-los e fazé-los viver,
acrescentariam nova luminosidade as
estrelas, nova beleza ao mundo e

maior amor ao coracao dos homens”.

Fernando Pessoa



Correia, Viviane Duarte. AVALIACAO SOCIAL BASEADA NA
CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE FUNCIONALIDADE,
INCAPACIDADE E SAUDE EM CRIANCAS E JOVENS COM PARALISIA
CEREBRAL. Dissertacdo (Mestrado em Servico Social). Pontificia
Universidade Catdlica de S&o Paulo, 2015.

RESUMO

Introducdo: A Paralisia Cerebral (PC) é causa mais comum de deficiéncia fisica grave
na infancia. Compreender as circunstancias em que vivem as criangas com PC é
umas das premissas tratadas nas recomendacdes do Relatério Mundial sobre a
Deficiéncia (2012). Para tanto, este estudo apresenta uma andlise social sobre a
contribuicdo da Classificag@o Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF) em criancas com PC. Objetivos Geral: Conhecer 0s universos sécio econémico
e demogréfico de criangcas com PC, com base na CIF. Especificos: Detectar fatores
socioambientais e familiares que possam interferir no processo de reabilitacdo, de
acordo com os dominios de saude da CIF; contribuir para a estruturacdo teorico-
metodoldgica da préatica do Servico Social nas equipes de reabilitagcdo da pessoa com
deficiéncia. Metodologia: Trata-se de estudo quantitativo, qualitativo e descritivo. Tem
como sujeitos 25 criancas e jovens, de 0 a 18 anos, diagnosticados com Paralisia
Cerebral (PC), em acompanhamento no Instituto de Medicina Fisica e Reabilitacdo do
HCFMUSP, Rede Lucy Montoro, nas unidades da regido sul, do municipio de S&o
Paulo. Foram entrevistados um familiar cuidador de cada crianga, utilizando-se dois
instrumentos, elaborados pela prépria pesquisadora: Perfil socioecondmico e
demografico dos pacientes com Paralisia Cerebral e Avaliacdo Social com base na
Classificag&o Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude. Resultados: A
pesquisa revelou que os arranjos familiares podem interferir no tratamento em
reabilitacdo fisica da crianga com PC. As familias de criangas com PC, objetos deste
estudo, tém menores rendas. O apoio recebido é dado, basicamente, pelo ndcleo
familiar do paciente. A maioria dos pacientes apresentou dificuldades de interacfes
sociais. A politica de habitacdo apresentou os piores indices, seguida da politica de
educacao. Para as politicas de transporte e saude, houve variacdo de intensidade, no
entanto, foram avaliadas como facilitadores ao contexto de vida do paciente. Atitudes
negativas da sociedade obtiveram os piores scores de avaliagdo. Conclusdes: A CIF
apresenta um modelo de avaliagdo apropriado a obtencdo de subsidios, necessarios e
sensiveis a analise da realidade humano-social, vivida pela crianca com PC.
Outrossim, auxilia na identificagdo das barreiras incapacitantes e permite uma analise
sobre a oferta de servigos publicos na regiao Sul do municipio de Sao Paulo.

Palavras-Chave: Dados soOcio demograficos; Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude; Paralisia Cerebral.
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ABSTRACT

Introduction: The Cerebral Palsy (CP) is the most common cause of severe disability
in childhood. Understand the circumstances in with the children with CP live is one of
the premises treated in the World Report’s recommendations on Disability (2012).
Therefore, this study presents an analysis of the social contribution of the International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) in children with Cerebral
Plasy. General Purpose: Know the socioeconomic and demographic universes of the
children with CP based on the ICF. Specific: Detect environmental and family factors
that may affect the rehabilitation process, according to the health domain of ICF;
contribute to the theoretical and methodological structure of the practice of social work
in rehabilitation teams of people with disabilities. Methodology: This is quantitative,
gualitative and descriptive study. The subjects are 25 children and youngs, between 0
and 18 years diagnosed with CP followed by the Physical Medicine and Reabilitation
Institute, Lucy Montoro Network, in the units of the southern region of S&o Paulo city. A
family caregiver of each child with CP, was interviewed by two instruments, prepared
by the researcher: Socioeconomic and demographic profile of patients with cerebral
palsy; and Social Assessment based on the International Classification of Functioning,
Disability and Health. Results: The survey revealed that family arrangements could
interfere with treatment in children with CP. Families of children with CP, subjects of
this study, have lower incomes. The support received is given by the patient’s nuclear
family. Most of the patients had trouble in social interactions. The housing policy
showed the worst indexes, followed by education policy. For transport and health
policies, there was intensity variation, however, they were assessed as facilitating the
context of life of the patient. Negative attitudes of society had the lowest scores
evaluation. Conclusions: The CIF represents an appropriate assessment model to
obtains subsidies, that are necessary and sensitive for the analysis of human -social
reality, lived by a child with CP. Furthermore, it assists in identifying disabling barriers
and allows an analysis on the provision of public services.

Keywords: Socio demographic data; International Classification of Functioning,
Disability and Health; Cerebral Plasy.
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INTRODUCAO

Atualmente, estudos mundiais (WHO, 2012) estimam que mais de um
bilhdo de pessoas conviva com alguma forma de deficiéncia, dentre os quais,
acerca de 200 milhdes experimentam dificuldades funcionais consideraveis.
Aliados a alteracdo do perfil epidemiolégico (aumento das doencas cronicas,
como também da expectativa de vida), outros estudos (WHO, 2012) nesse
tema apontam que as pessoas com deficiéncia apresentam as piores
perspectivas de vida. Parte disso se deve as barreiras enfrentadas no acesso a
servicos como saude, educacgao, emprego, transporte, sofrendo uma excluséo

das atividades da vida cotidiana.

A pesquisa intitulada “Avaliacdo Social baseada na Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) em criangcas com
Paralisia Cerebral” tem como objetivo conhecer 0s universos socioecondmico e
demografico, assim como as condicdes relacionadas a salude da pessoa com
Paralisia Cerebral, com base na Classificacao Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF); bem como detectar fatores socioambientais e

familiares que possam interferir no processo de reabilitacao.

Ao reconhecer a saude como resultado das condicBes econdmicas,
politicas, sociais e culturais, o Servico Social passa a fazer parte do conjunto
de profissBes necessarias a identificacdo e analise dos fatores que intervém no
processo saude-doenca. O Conselho Federal de Servico Social — CEFESS,
através da resolucdo n°338/1999, reafirma o Assistente Social como
profissional de saude na prépria formacao e no seu compromisso ético-politico,
pautado no fundamento acerca do “posicionamento em favor de equidade e
justica social que assegure a universalidade de acesso aos bens e servicos
relativos aos programas e politicas sociais, bem como sua gestao democratica”
(CFESS, 2010). Este estudo parte da premissa de que é necessario o
Assistente Social estar atento as demandas e necessidades profissionais no

exercicio da pratica com eficiéncia e efetividade. Segundo Martinelli (2007):
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[...] € o compromisso ético-politico que deve
nos fazer avancar na sistematizacdo das agdes e na
construcdo de conhecimentos. Se queremos qualificar a
intervencdo, temos de fortalecer a producéo tedrica do
conhecimento em Servi¢o Social, pela mediacdo da
pesquisa, condicdo indispensdvel para subsidiar a
construcdo de saberes comprometidos com a qualidade

do exercicio profissional (p. 29).

O presente estudo tem como sujeitos 25 criangas e jovens, de 0 a 18
anos, diagnosticados com Paralisia Cerebral (PC), em acompanhamento no
Instituto de Medicina Fisica e Reabilitagdo do HCFMUSP, Rede Lucy Montoro,
nas unidades da regido sul, do municipio de Sao Paulo. A PC é caracterizada
por ser um grupo de desordens permanentes do movimento e postura, que
ocorre durante o desenvolvimento cérebro-fetal ou infantil, atribuido a um
disturbio ndo progressivo, podendo contribuir para a limitacdo no perfil de

funcionalidade da pessoa.

A falta de acesso igualitirio a assisténcia meédica, educacédo e
oportunidades de emprego para pessoas com deficiéncia, sob enfoque na
exclusdo das atividades da vida cotidiana e cidada, tem sido amplamente
debatida (WHO, 2012). Nesse sentido, pesquisadores trabalham para a
identificacdo do papel das barreiras fisicas e sociais para a deficiéncia. Para
tanto, a CIF foi concebida como modo de compreensdo e mensuracao da
deficiéncia e aprovada pela OMS, como parte das classificacdes internacionais
em saude (CIF, 2003).

Nessa perspectiva, a pesquisa se pautarda na premissa de que as
pessoas com deficiéncia precisam ser incluidas nos esforcos de
desenvolvimento, como também beneficiarias da elaboracdo, implementacédo e
monitoramento das intervencdes. O presente trabalho contribuird para o
levantamento de dados socioecondémico e demogréafico acerca da pessoa com
deficiéncia, assim como coadjuvar ao trabalho interdisciplinar na area da

reabilitacdo da pessoa com deficiéncia.
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OBJETIVOS

Geral:

e Conhecer os universos socioeconémico e demografico, assim
como as condi¢cdes relacionadas a saude da pessoa com

Paralisia Cerebral, com base na CIF.

Especificos:

e Detectar fatores socioambientais e familiares que possam
interferir no processo de reabilitagdo da criangca com Paralisia
Cerebral, de acordo com os dominios de saude preconizados pela
CIF;

e Contribuir para a estruturacao teérico-metodolédgica da pratica do
Servico Social nas equipes de reabilitagdo da pessoa com

deficiéncia;

e Contribuir para a formacdo de Recursos Humanos na area da
salde e Reabilitacdo da pessoa com deficiéncia, especialmente
do Assistente Social.

15



Organizacéo da Dissertacao

O referencial teorico produzido foi realizado apos revisdo bibliografica
sobre a atuacdo do Servico Social na saude; o processo de Reabilitacdo; o
diagnostico clinico e funcional da Paralisia cerebral (PC); e a Classificacdo

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

Para a materializacdo da pesquisa, foi realizado levantamento do
namero de pacientes matriculados e ativos nas unidades da regido Sul de S&o
Paulo/SP, do Instituto de Medicina Fisica e Reabilitacdo do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&ao Paulo
(HCFMUSP). Além disso, foram realizadas entrevistas estruturadas com o0s
familiares dos pacientes sujeitos da pesquisa, para obtencdo do perfil social,
econdbmico e demografico dos pacientes diagnosticados com PC, como
também analise das dificuldades da participacdo em atividades cotidianas, e

dos fatores ambientais que interferem na deficiéncia.

O trabalho foi organizado em cinco capitulos. No primeiro, seréa tratada a
atuacdo do Assistente Social na saude, a producdo do conhecimento sob a
analise da relacdo sujeito/objeto de investigacdo, e instrumentalidade em

servico social.

No segundo capitulo, a reabilitacdo da pessoa com deficiéncia, em sua
concepcao e premissa de trabalho, acrescido do conceito do diagndstico clinico
e funcional da PC. Ao terceiro, a apropriacdo da CIF, preconizada pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), na avaliacdo funcional do paciente,
com énfase no ambito social. No quarto capitulo, sdo descritos o0s
procedimentos metodolégicos adotados para a pesquisa, como também a
metodologia para a aplicacdo da CIF. Os resultados estdo contemplados no
quinto capitulo. Nas considerac¢des finais, buscou-se desenvolver reflexfes
acerca do perfil social dos pacientes com diagnéstico clinico e funcional de PC,
bem como os fatores socioambientais e familiares que possam interferir no
processo de reabilitacdo da crianca com Paralisia Cerebral, de acordo com os

dominios de saude da CIF.

16



- Capitulo I -

Servico Social e Saude

A érea da saude, como fruto das reinvindicagdes da populagéo, obteve
grande éxito no que refere ao fortalecimento das politicas sociais. A
Constituicdo Federal de 1988 foi um marco importante para um novo modelo
assistencial e para a traducdo das necessidades de saude da populacéo
brasileira. Com isso, permitiu a construcdo do modelo de atencédo integral a
saude, com justa e eficaz adequacdo de suas implementacdes, pautado em
principios doutrinarios juridico-legais com primazia aos direitos humanos
(Brasil, 1988). Ademais, favoreceu um desempenho particular em aspectos
éticos-politicos, como a universalizacdo do direito & saude, sem quaisquer
formas de exclusao ou discriminacdo. Entretanto, a efetivagdo de tais conjuntos
de atribuicbes e competéncias virdo favorecer, a medida que a promocéo e a

intersetorializacdo da saude, forem atraidas pelas demais politicas publicas.

A Constituicdo Federal de 1988 representa uma profunda transformacéo
no padréo de politicas sociais do Brasil. Em seu artigo 194, consagrou a
Seguridade Social: um amplo sistema de protecdo social criado como resposta
as mudancas sociais e econdbmicas (Brasil, 1988). Este sistema € composto
pela intersetorializacdo das politicas de Assisténcia Social, Previdéncia Social e
Saude, introduzindo a nocao de direitos sociais universais como parte da
condicdo de cidadania (Brasil, 1988). Em outras palavras, um novo padrdo
constitucional  caracterizado pela universalidade na cobertura, o
reconhecimento dos direitos sociais e a afirmacdo do dever do Estado, num

arranjo organizacional descentralizado.

A universalidade e a equidade no acesso aos servicos e acdes de saude

como dever do estado sobressaem como primeiro rompimento politico e

17



juridico com a incluséo dos atores sociais no cenario politico. Nesse interim, os
determinantes das condi¢cfes de saude articulam-se intrinsecamente em dois
setores: social e econémico. Tal articulacdo é baseada na concepg¢ao ampliada
de salude como expressdo ativa do exercicio de direitos da cidadania, bem
como a intervencdo estatal na esfera das politicas sociais ndo esta dissociada

aos interesses econdmicos.

O reconhecimento da saude como um direito social e dever do Estado
atribui as politicas sociais, o papel de reduzir as injusticas sociais. A
compreensdo de que os direitos sao percussores da concretizacdo da
cidadania, por meio das politicas publicas orientadas pelo atendimento das
necessidades humanas, impde uma nova légica a atuacéo do assistente social.
Nesse sentido, a necessidade de saude ultrapassa o0 nivel de acesso a
servicos e tratamentos médicos, levando em consideracdo as transformacdes
societarias no mundo atual. Assim, € necessario apreender a saude como
produto e parte do estilo de vida e das condi¢cdes de existéncia, sendo que a
situacdo saude-doenca é uma representacdo da insercdo humana na

sociedade.

O Sistema Unico de Satde expressa um panorama inovador em relacio
aos direitos sociais rompendo com a sujei¢do histérica dos direitos sociais ao
trabalho formal, apontando a necessidade de atencao integral a satude de todo
cidaddo. A proposta do SUS (Lei 8080/90) veio fundamentada na concepcao
ampliada de saude, ou seja, a concepcao de que salde—doenca sao situacdes
dindmicas, impossiveis de serem explicadas, unicamente pela interacdo

mecanica por parte do organismo humano (MS, 1990).

Historicamente, a medicina tem procurado estabelecer a confluéncia
entre as explicagcdes sociais e naturais, mostrando como a manifestacao de
fendmeno doenca depende, frequentemente, de condi¢cdes de natureza social
(Pereira, 2005).

Desta forma, o reconhecimento da influéncia da cultura, rela¢cdes sociais
e econdmicas, das condicfes de vida e existéncia nos processos de saude-

doenca, altera o objeto do conhecimento e sua forma de abordagem.
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N&o é possivel compreender ou definir as necessidades de saude, sem
levar em conta que elas sdo produtos das relacdes sociais e destas com o
meio fisico, social e cultural. Desta forma, sdo nos determinantes sociais que
estruturam o processo saude-doenca, que as acdes profissionais dos
Assistentes Sociais tém maior centralidade, de modo a priorizar a vida com

qualidade, ao invés da auséncia da doenca.

Tais inovacdes afluem com o Cédigo de Etica Profissional (CFESS,
1993) e a Lei de Regulamentacédo da Profissdo do Servigco Social, aprovados
em 1993. E isso requer tanto a competéncia teodrico-metodoldgico para ler a
realidade, quanto para a capacidade de incorporar a pesquisa € O
conhecimento ao modo de vida desses sujeitos sociais. Assim sendo, atuacao
nesse ambito aponta para alguns desafios ao desenvolvimento da pratica
profissional, postos na necessidade de construir alternativas profissionais que
superem as atividades técnico-burocraticas e focalizem a acao técnico-politica
(Graciano, 2013). Além disso, a concepcao latente no projeto ético-politico do
Servico Social promove a articulagdo dos direitos amplos, universais e
equanimes, na perspectiva de superacdo das desigualdades sociais e

igualdades de condigdes.

A atuacdo do Assistente Social na saude requer a necessidade de
consideracdo das condi¢des objetivas, sob as quais se desenvolvem a prética
profissional, no contexto de produzir servicos publicos de saude. Isso requer
pensar a saude como uma politica social que se materializa como um servico
(Laurell, 1986). O trabalho em salde se distingue do trabalho em geral pela
consideracdo do paciente ser co-participante, na medida em que dele depende
0 éxito da acdo. Para tanto, o Assistente Social trabalhador na area da saude
necessita imprimir uma direcdo ao trabalho que requer capacidade e relativa

autonomia para “autogovernar” seu trabalho (Matta, 2003).
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1.1 Andlise da relacdo sujeito/objeto de investigacdo, na

perspectiva do momento da producao do conhecimento

Introduzir a dimensdo social, numa area que impera a racionalidade

cientifica das ciéncias bioldgicas, ndo é tarefa facil.

As ciéncias fisico-quimicas estdo voltadas para regularidades passiveis
de generalizacdo, sem referéncia as condi¢cdes historicas determinadas,
enquanto as ciéncias humanas, a singularidade num dado contexto histérico. O
processo do conhecimento cientifico é por si s6 um fato humano, histérico e
social, pelo modo de analisar a identidade parcial entre sujeito e objeto do
conhecimento (Goldmann, 1986). Além disso, a pesquisa em ciéncias humanas
parte da premissa sobre a importancia da apreensdo da realidade total e
concreta de forma a integrar ao estudo, a historia das teorias a respeito dos

fatos sociais a serem analisados (Goldmann, 1986).

No entanto, a concepcéo latente nas areas das ciéncias fisico-quimicas
€ que os estudos de natureza quantitativa sdo mais cientificos, que os de
natureza qualitativa. Este Ultimo, por ndo estar sobre o dominio da
racionalidade cientifica, mas da interpretacédo exclusiva do investigador, ainda
que fundada em teorias sociais, em consequéncia sob o dominio de sua
apreensdo social, do mundo, da sua vontade e convic¢des politicas (Goldmann,
1986).

Se o pesquisador ndo elabora interpretativamente, de forma critica, seus
dados, ele os torna reflexo da realidade em uma abordagem positivista e
imediatista do real. Assim, se insere a contribuicdo de uma analise social para
a medicina, em apreender as raz0es sociais pelas quais a enfermidade nao

afeta em igual proporcéo todos os individuos como serem biologicos.

Muitos dos fenbmenos pelos quais a medicina se interessa, dificiimente,
podem ser examinados de maneira isolada, fora da riqueza de determinantes
da totalidade na qual eles se manifestam. Qualquer direcdo para investigacao,

seja dos fatos cientificos para teoria, tem-se presente a relacdo dos fenbmenos
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em si. A ciéncia ndo lida com os fatos como se fossem coisas, mas sim,

fendmenos.

Hegel ao dizer “tudo o que € real é racional e tudo o que € racional, é
real”, trata que sO é real aquilo que € necessério, e tudo € passivel de
conhecimento (Marx, 1999). Em outro momento, deixara de ser racional, ainda
que continue existindo, por ter se tornado desnecessario. Nessa perspectiva,
analisa-se que certas leis podem ter sido inteiramente validas para
determinada época e circunstancias, mas em face de novas condi¢cdes e mais
complexas, sdo obrigadas a ceder espaco a outras que melhor expressem tais

condi¢bes (Marx, 1999).

Dado que o homem é sujeito da propria histéria, ndo cabe lidar com o
social da mesma maneira que o fisico lida com o objeto. As leis sociais sé&o
histéricas, portanto, mutaveis conforme se alteram as relacdes sociais de
produgéo. Tdo somente, os homens ndo vivem segundo as leis da natureza,
mas em sociedade, estabelecendo uns com outros, relagdes necessérias que
afetam profundamente sua maneira de viver, e, portanto, a saude (Goldmann,
1986). E nesse movimento (realidade) que o individuo cria suas
representacdes e elabora um sistema correlativo de nogdes, que capta e fixa
as representacdes do pensamento comum. Entretanto, a existéncia do real e
as formas fenoménicas da realidade sdo contraditorias entre a esséncia e o
conceito correspondente. Por isso, a praxis utilitaria imediata e 0 senso comum
colocam o homem em condi¢cfes de orientar-se no mundo e ndo, compreendé-
lo (Marx, 1999).

A manifestacdo do processo saude-doenca traz consigo diferencas que
se apresentam ndo sO dentro de uma mesma sociedade, mas em diferentes

momentos dessa sociedade.

Ao contrario da ciéncia positivista, que se restringe a busca por
regularidade e relagdes invariaveis, Marx deixa claro que ndo é porque uma
investigacdo parte do concreto que ela conseguira captar a realidade como um
todo. Ademais, o caminho de fragmentacao do concreto em elementos simples

e isolados ndao conduz, necessariamente, a um melhor entendimento da
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complexidade da realidade. E necessario, portanto, realizar a trajetéria inversa,
a sintese, desde que a analise precedente tenha sido feita usando categorias
gue houvessem mostrado os antagonismos e diversidades que tornam esse
concreto uma unidade plena de determinacfes significativas. A analise pode

ser uma abstracdo necessaria para atacar o concreto (Marx, 1999).

No ambiente cotidiano e no aspecto comum da vida humana, o
complexo dos fendmenos penetra na consciéncia dos individuos, assumindo
aspecto independente e natural, constituindo a PSEUDOCONCRETICIDADE,
que possui caracteristicas materialistas (mundo dos objetos fixados), das
representacées comuns, da pratica fetichizada® e de aparéncia (Kosik, 2002).
O que confere carater de pseudoconcreticidade € a independéncia dos
fenbmenos com que se manifesta, reduzindo-o ao nivel da praxis utilitariat
(Kosik, 2002). Assim, sua destruicdo € necessaria para que haja a liberacdo do
sujeito ao objeto, posto que a realidade social dos homens se cria com unido
dialética de sujeito e objeto.

Por meio de um movimento dialético critico, a praxis € dada como um
caminho que se revela para um resultado. Para tanto, é necessario atingir a
esséncia para se compreender o fenbmeno, em outras, palavras, conhecer sua
estrutura (Kosik, 2002). A esséncia se manifesta no fendbmeno, em partes,
revelando seu movimento. Portanto, ela ndo é inerte, nem passiva. Captar o
fenbmeno € escrever e indagar como a coisa em si manifesta naquele
fenbmeno e, como ao mesmo tempo, nele se esconde. Frente ao exposto, 0
investigador deve se atentar ao conhecimento empirico das situacdes
particulares, que precisam ser explicadas; assim como ao de situacfes

histdrico-sociais que tem pontos de contatos sobre elas (Marx, 1999).

1 A praxis utilitaria cotidiana cria 0 pensamento comum — em que sdo captados tanto a familiaridade
com as coisas e 0 aspecto superficial das coisas quanto a técnica de tratamento das coisas — como forma
de seu movimento e de sua existéncia. O pensamento comum é a forma ideoldgica do agir humano de
todos os dias. Todavia, 0 mundo que se manifesta a0 homem na praxis fetichizada, no trafico e na
manipulagdo, ndo é o mundo real, embora tenha a consisténcia e a validez do mundo real: é o mundo da
aparéncia (Kosik, 2002, p.15).
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Marx entende que o objeto do conhecimento nédo é, de fato, apreendido
passivamente pelo sujeito (Marx, 1999). Ele seria um produto da atividade
humana e n&o algo que se opOe ao sujeito. Acrescenta ainda que o
conhecimento € resultante do modo subjetivo da captacdo pelo sujeito. Isso
implica o estabelecimento de uma relacdo dialética, no qual o sujeito também
se constroi. Para Marx (1999) um ser sé é objetivo quando tem sua natureza
fora de si, ou seja, quando € um objeto para um outro, pois se assim nao fosse,

nao haveria sentido de existir.

A atitude primordial e imediata do homem € a de um ser que age
objetiva e praticamente, de um individuo histérico que exerce a sua atividade
pratica no trato com a natureza e com outros homens, tendo em vista a
consecucao dos proéprios fins e interesses, dentro de um determinado conjunto

de relacdes sociais (Kosik, 2002).

A postura de Marx quanto as relagdes entre sujeito e objeto do processo
de conhecimento esté vinculada a no¢do de movimento dialético. Seu método
procura superar a dualidade sujeito e objeto, em que o subjetivo € um momento
necessario para o objetivo (Marx, 1999). Método este que traca 0 movimento

tedrico na explicacao do ser social.

A dialética marxista concebe tudo em perpétuo movimento e continua
transformacao. As relacdes sociais de producdo séo produzidas pelos homens
da mesma forma que os outros produtos de sua atividade. Elas se vinculam as

relacdes de producgéo (Marx, 1999).

A dialética trata da “coisa em si”. No entanto, ela ndo se manifesta
imediatamente ao homem. Por esse motivo, o pensamento dialético se
distingue entre representacdo e conceito da coisa (Marx, 1999). A
representacao da coisa nao constitui qualidade natural da coisa e da realidade.
E a projecdo, na consciéncia do sujeito, de determinadas condigdes historicas
petrificadas. O que difere a representacdo do conceito € o modo pelo qual o

pensamento capta a coisa em si.
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Ainda em Marx (1999), a dialética se revela como pensamento critico
que se propde compreender a coisa em si e se perguntar, como € possivel
chegar a compreensdo da realidade. Por este motivo, € o oposto da

sistematizacao.

Portanto, através da praxis, ha realmente, a possibilidade de um
conhecimento a nivel superior. Esta por sua vez, aliada ao método dialético
que intenta estabelecer leis ndo eternas, mas transitérias, tornam-se
adequadas a uma situacao real, quando representada por um desenvolvimento

historico e particular.

1.2 Instrumentalidade em Servico Social

O Servico Social possui natureza interventiva, calcada no campo das
relacbes humano-sociais. Assim, as acfes do Assistente Social, através das
dimensfes ético-politica, tedrico-metodoldgica e técnico-operativa, traduzem
em peculiaridades que contribuem para o trabalho interdisciplinar em saude
(Martinelli, 2007).

O trabalho do Assistente Social, em equipes de saude, se apoia em
observacdes na interpretacdo das condicbes de saude do usuario, como
também, em uma competéncia distinta para o encaminhamento das acoes.
Outra premissa apontada € o papel de interlocutor entre usuérios e a equipe de
saude com relacdo as questdes sociais e culturais (CFESS, 2010). Estas
determinacdes configuram o carater politico da profissdo, considerando que
toda intervencéao profissional implica numa escolha consciente das alternativas
objetivamente dadas. No que refere a estabelecer finalidades e meios para o
alcance das respostas, 0 assistente social exerce sua dimenséao ética politica

dos valores e da condig&o social.
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A atuacdo do Servico Social tende a buscar solucdo e pluralidade de
questdes. No entanto, necessita de fundamentos tedrico-metodologicos. Nesse
contexto, a legitimidade social encontra-se nas respostas que da para as
necessidades historicas e sociais, hum determinado tempo X espaco. No
atendimento dos objetivos imediatos, a dimensdo técnico-operativa é

mobilizada, estando a instrumentalidade, na resolutividade (Santos, 2012).

A dimensdo teorico-metodologica capacita o profissional a operar a
passagem de caracteristicas singulares a interpretacdo a luz da universalidade
da teoria e o retorno a elas. O conhecimento sobre os fundamentos é essencial
para desvelar e submeter a critica ao senso comum, de modo a orientar a
direcdo e estratégias que sustentam as intervenc¢des profissionais. Paralelo a
isso, ha de se ter a articulagdo com a dimenséo investigativa, pois € por meio
desta, que se pode fazer a critica ontolégica do cotidiano (Santos, 2012). E
nesse contexto, que o profissional redimensiona o alcance e estabelece os

limites da intervencéo, bem como o estudo das técnicas, objetos e objetivos.

Tais dimensfes sado sinteses de multiplas determinacdes que se
relacionam e interagem entre si. Nesse contexto, a dimensé&o técnico-operativa
emana a imagem social da profissdo e autoimagem, pois dela depende a
resolutividade de situacdes (Santos, 2012). Nesse contexto, € necessario o
profissional observa-las atenciosamente, evitando o fortalecimento da
concepcao de que nao importam o0s meios, desde que o0s fins sejam
alcancados. Em outras palavras, a atuacdo profissional fica restrita e reduzida
a dimensao técnico-operativa, levando aos procedimentos de generalizacéo

profissional, abstendo dos pressupostos tedrico-metodoldgico.

E na dimensdo técnico-operativa que se constrdi a cultura ética e
profissional. Através dela, articula um conjunto de saberes, recria, da forma
peculiar, constroi o fazer socialmente produzido e, culturalmente partilhado,
propiciando a criacdo e renovacdo de novos modos de ser desta cultura
(Santos, 2012).
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Nesse sentido, € imperativa a interpretacao do significado da realidade
social, trazendo carater particular da atuacéo profissional do Assistente Social.
Tais consideracdes realizadas no cotidiano traduzem a necessidade de
interpreta-lo a luz da teoria que seja capaz de revelar como se constitui esse
espaco, que modalidade de intervencao ele demanda, e que dimensdes devem
ser associadas para as respostas aos desafios. E no cotidiano em que sio

requisitadas acdes instrumentais de mediacao entre o particular e o universal.

Nesse interim, a relacdo teoria e pratica, as escolhas dos meios, das
mediacdes, dos instrumentos técnicas e estratégias, exigem uma formacéao
profissional qualificada. Portanto, é imperativa a necessidade de instrumentos e
procedimentos que possibilitem a apreensdo da realidade para além das
solicitagOes imediatas.

O instrumental é definido como “o conjunto articulado de instrumentos e
técnicas que permitem a operacionalizacdo da acdo profissional. Nessa
concepcao é possivel atribuir ao instrumento a natureza estratégica ou tética,
por meio da qual se realiza a acdo, a técnica e a habilidade no seu uso
(Martinelli, 1994). A partir desta definicdo, tomando o instrumental como
meétodo indissociavel entre instrumento e técnica, torna-se uma categoria nao
s6 de técnicas, mas também de conhecimentos, habilidades e métodos. Torna-
se dindmico, tendo em vista suas finalidades e os determinantes sociais,

histéricos, politicos e institucionais.

Para a definigdo dos meios instrumentais, além do “o que” e “como
fazer”, propde-se a articulacdo com o significado social da profissdo e sua
funcionalidade, com a finalidade do sujeito, 0s meios, recursos e as mediacfes
(Santos, 2012).

Nessa perspectiva, o estudo socioecondmico possibilita 0 conhecimento
da realidade dos usuarios, com vistas a compreensdo e intervencao
permeadas pelos principios da equidade e justica social, na busca de
universalidade do acesso aos bens e servigcos pertinentes aos programas e
politicas sociais (Mioto, 2009). Paralelo a isso, no que tange a perspectiva

positivista, que permeia a pratica profissional do Assistente Social, atenta-se a
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tendéncia para uma orientacdo funcionalista, voltada para técnicas e
instrumentos que buscam “padrées de eficiéncia”’, como resposta a uma

expectativa de burocratizagédo das atividades institucionais (CFESS, 2005).

Destarte, o estudo social permite a analise sobre o abstrato ao qual se
propde a investigacdo, com vistas a realidade social ao qual desvela. Define-se

estudo social como um:

“Processo metodoldgico especifico do Servico
Social, que tem por finalidade conhecer profundamente,
e de forma critica, uma determinada situacdo ou
expressao da questdo social, objeto de intervencdo

profissional” (Favero, 2003, p.15).

Para o conhecimento e analise sobre a realidade dos usuarios, se faz
necessario o estudo socioeconémico para a formulacédo do diagndstico social a

fim de nortear a acéo profissional.

O estudo social é caracterizado como um instrumento utilizado para
conhecer e analisar a situacdo vivida por determinados sujeitos ou grupo de
sujeitos sociais (Mioto, 2009). Em qualquer espaco sécio-ocupacional, o estudo
social reporta-se aos fundamentos que constituem o projeto ético-politico do
Servigco Social, nas dimensfes tedrico-metodoldgica e técnico-operativa, as
quais interagem enquanto mediacBes da pratica profissional, somadas a
especificidade e aos conhecimentos das particularidades dos sujeitos (Yazbek,
2009). Graciano (2013) complementa a definicdo do estudo social, como um
trabalho baseado no contexto familiar e na realidade social, com o propésito de
subsidiar decisdes e acdes, observadas singularidades do contexto s4cio

familiar e relacional, especialmente os aspectos socioeconémicos e culturais.

Para a andlise das correlacdes entre objetivos e resultados que permeia

a intervencdo profissional, o conhecimento de indicadores é relevante ao

subsidio do atendimento social aos usuarios.
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Indicador social é definido como

“uma medida em geral quantitativa dotada de
significado social substantivo, usado para subsidiar,
quantificar ou operacionalizar um conceito social
abstrato, de interesse teodrico (para pesquisa académica)
ou programatico (para formulagdo de politicas). E um
recurso metodolégico, empiricamente referido, que
informa alga sobre um aspecto da realidade social ou
sobre mudancas que estdo se processando na mesma”

(Jannuzzi, 2004).

Seu emprego esta associado a finalidade ao qual se propfe. Estudos
(Graciano, 2013) propdem cinco indicadores basicos para a avaliacdo
socioeconbmica: situacao econdmica da familia; nimero de pessoas residentes

no domicilio; nivel educacional; nivel de ocupacao; e condi¢des habitacionais.

Em consonancia ao exposto, preconiza-se a atuacdo do Assistente
Social na reabilitacdo da pessoa com deficiéncia, pela importancia dos
meétodos para avaliacdo e analise de dados que possam influenciar de forma
decisiva, nas incapacidades acarretadas por uma deficiéncia, e
consequentemente, no processo de inclusdo social desta populagdo (Lianza,
2001).
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- Capitulo Il -

Entendendo o contexto em que se

Insere a pesquisa

Reabilitacdo da pessoa com deficiéncia

Diante da mudanca paradigméatica do modelo biomédico para o
biopsicossocial, a insercdo do Assistente Social em equipes de salude devera,
necessariamente, ser pautada pela interdisciplinaridade para efeitos de
otimizacdo e evolucdo dos diversos vieses no acompanhamento e elevacao

das condicbes de saude dos individuos.

Com isso, a Reabilitagcdo de pessoas com deficiéncia fisica incapacitante
atravessa evolutivamente, a visdo exclusivamente biolégica da deficiéncia para
uma normalizadora, dentro de uma perspectiva emancipatéria. A Organizacao

Mundial de Saude (2013) define Reabilitacdo como:

“O uso de todos os meios necessarios para reduzir o
impacto da condigdo incapacitante e permitir aos individuos

incapacitados a obtencdo de uma completa integragdo”.

Em outras palavras, este conceito se traduz na pratica da cientificidade
com vistas ao desenvolvimento da funcionalidade do individuo, propiciando a

incluséo social (Borgneth, 2004).

Tal conceito amplia a responsabilidade dos profissionais de saude no
atendimento, principalmente as criancas, haja vista que uma intervencéo
precoce e adequada altera de modo bastante significativo, favorecendo o
prognéstico funcional. Com isso, a busca pela independéncia fisica e psiquica,
eximindo atitudes paternalistas e infantilizantes, corrobora para uma visao dos

caminhos que conduzem a efetiva inclusao social.
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Na Europa, a premissa do trabalho em Reabilitacdo da pessoa com
deficiéncia, consiste na possibilidade dos individuos com incapacidades, em
conduzir a vida num contexto de restricbes resultantes de doengas ou lesdes,
sobre suas atividades e seu contexto pessoal. Para tanto, acrescenta que, ha
pratica, o resultado é atingido com a conjuncdo de medidas no propdosito de
remover ou reduzir as barreiras para a participacdo do individuo, e a execucéo
de atividades. Estes dois ultimos, consumados no bem-estar e na participacédo

social e vocacional (Coimbra, 2009).

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (WHO, 2012) define reabilitacéo
como um conjunto de medidas que possam auxiliar as pessoas com deficiéncia
a terem e manterem uma “funcionalidade ideal na interagdo com seu
ambiente”. Atenta que, embora o0 conceito de reabilitacdo seja amplo, n&o
engloba tudo ao que se refere a deficiéncia. Normalmente, este processo de
reabilitacdo acontece durante um determinado periodo de tempo, podendo
envolver intervengdes simples ou mudltiplas, realizadas por uma pessoa ou

equipe de profissionais.

Para tanto, € necessaria a identificacdo dos problemas e necessidades
da pessoa com deficiéncia, para a definicdo de metas, planejamento, definicdo

de medidas e avaliacéo dos seus efeitos (WHO, 2012).

A 4

Identificar
problemas e
necessidades

A\ 4

Relacionar os
problemas aos fatores
modificaveis e

Avaliar efeitos Processo de Reabilitagao

DA limitantes
7y de pessoas com deficiéncia
\ 4
Planejar, Definir problemas e
implementar e mediadores alvos;
coordenar selecionar as
intervencdes medidas adequadas

A

Fonte: Relatério Mundial sobre a deficiéncia, 2012, p.100.
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Outra premissa apontada ao objetivo da Reabilitacdo é auxiliar a
independéncia do individuo e sua autonomia, numa abordagem holistica,

corroborando para a execucao deste propésito (Coimbra, 2009).

Tal abordagem se refere aos aspectos biopsicossociais que permitem
identificar os problemas no nivel da funcionalidade organica para restaurar ou
aperfeicoar a funcionalidade individual, ou evitar quaisquer limitacdes
adicionais de atividades. Além disso, a real capacidade de participagdo social
depende ndo sé da funcionalidade individual, como também de fatores

contextuais que afetam a vida e o ambiente do individuo.

Desta forma, a avaliacédo da funcionalidade necessita do conhecimento e
atuacdo de varios profissionais, cuja abordagem demanda por modelo de
trabalho interdisciplinar. A Reabilitacdo s6 é possivel, quando feita pela acéo
integrada de profissionais de diferentes formagdes, que tenham em comum, o
fato de atuarem na area da saude, cuja meta final seja a inclusao do paciente
(Borgneth, 2004).

Além disso, o grau de independéncia fisica e emocional esta relacionado
a qualidade da inclusdo social que o sujeito venha adquirir, exigindo
maturidade da equipe de reabilitacdo (Borgneth, 2004). Espera-se com isso,
que as perspectivas e preocupacfes, tanto da equipe quanto do
paciente/familiar, sejam equéanimes e alinhadas, facilitando a compreensédo

adequada das possibilidades terapéuticas.

Para o desenvolvimento de Programas de Reabilitacdo e acbes de
saude, é preciso compreender as mudancas na vida dessas pessoas, para a
execucao e participacdo das varias atividades na vida diaria. A atuacdo do
Assistente Social nos programas de reabilitacdo tem por objetivo auxiliar o
paciente e familia na superacao das dificuldades decorrentes da instalacdo da
deficiéncia. Nessa perspectiva, a andlise das questdes que possam contribuir
para aderéncia no programa de reabilitacdo, como também a melhora das
condicbes de vida, no plano das relacdes pessoais, intrafamiliares e sociais
mais amplas, é premissa do trabalho profissional nesse ambito (Almeida,
2000).
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Ainda que o reconhecimento do direito a saude tenha ampliado a
emancipacao social de pessoas com deficiéncia, ha lacunas relevantes quanto
aos resultados efetivos da reabilitacdo, particularmente no que se refere a
Integralidade da Assisténcia. Tais lacunas perpassam dificuldades acerca do
precario investimento em pesquisa e banco de dados oficiais sobre o tema, ou
ainda, pelo pouco que se conhece sobre os processos de trabalho em
reabilitacéo (Salimene, 2004).

O conceito relativo a deficiéncia vem sendo amplamente discutido em
todo o globo, principalmente apds a década de 60, momento em que se partia

do pressuposto de que:

“reflete a estreita relacdo entre as limitagdes que as
pessoas com deficiéncia experimentam a estrutura do meio

ambiente e as atitudes da comunidade” (MS, 2010).

Posteriormente, um amplo debate tedérico e politico vém sendo
construido em torno das conquistas e lutas das pessoas com deficiéncia: O
Programa de Acdo Mundial para pessoas com deficiéncia (ONU,1992), a
Convencao Interamericana para a Eliminacdo de Todas as Formas de
Discriminagdo contra as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, em 1999,
promulgada, no Brasil, pelo Decreto n°® 3.956/01, a Convencdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU/2006) que ressaltam o direito das
pessoas com deficiéncia, com equidade e integralidade do modelo de atencao
a saude (MS, 2010). O Ministério da Saude brasileiro coloca, em seus
propostos gerais de prevencdo e promocao a saude, a reabilitacdo, no sentido
de proteger a saude da pessoa com deficiéncia; reabilita-la na sua capacidade
funcional e desempenho humano, de modo a contribuir para sua inclusdo nas
esferas da vida social (MS, 2010).
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2.1 Reabilitacao e criangca com Paralisia Cerebral

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 (Brasil, 2013 e Fonseca, 2008).

‘A PC é uma encefalopatia cronica infantil que se caracteriza por
distdrbios motores de carater ndo-progressivo, que se manifestam em um cérebro
em desenvolvimento (antes dos 3 anos de idade), levando a distdrbios de

motricidade, tonus e postura, podendo ou ndo se associar a um déficit cognitivo”

(Fonseca, 2008).

Esta condicdo engloba um grupo dispare no que refere a etiologia, sinais
clinicos e severidade de comprometimentos (Brasil, 2012). A lesdo pode
anteceder diversas causas, dentre elas: malformacbes, doencas durante a
gestacdo, complicacbes no parto, meningite e outras (Sposito, 2008). A
etiologia mais comum de PC, na populacdo brasileira, € a asfixia neonatal,
devido ao trabalho de parto prolongado, sendo a segunda maior causa a
prematuridade, seguida por infeccfes do Sistema Nervoso Central (Fonseca,
2008).

A PC deve ser suspeitada quando existe historia sugestiva de lesdo
cerebral ou, quando a crianga atrasa no seu desenvolvimento neuropsicomotor,
demorando em comegar a sentar, engatinhar, andar e falar. Pode ainda estar
associada a outras deficiéncias, como mental, visual ou auditiva (Xavier, 2008).
Estes déficits assumem papel importante nas criangas com PC, limitando sua

interacdo com 0 meio ambiente, social e escolar (Magalhaes, 2011).
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Atualmente, existe uma gama de classificacbes elaboradas por
diferentes autores, dificultando a discussdo do tema, haja vista que ndo ha
consenso face ao conceito heterogéneo de Paralisia Cerebral. No entanto, a
classificagcdo mais aceita foi descrita por Minear (1956), publicada pelo Comité
da Academia americana de Paralisia cerebral (1956), considerando 3 grupos

fisiologicos (Bax, 2005):

1. Piramidal: caracteriza-se pelo aumento da resisténcia dos
membros aos movimentos passivos e com rapida velocidade

(espasticidade?).

2. Extra-piramidal: caracterizado pela variagcao de tonus durante o
repouso e em situacdes de estresse (atetose, coreoatetose,
distonia e ataxia®). Refere & perda da coordenacéo muscular,

geralmente causada por déficit cerebelar.
3. Topdégrafo:
a) diplegia: comprometimento dos membros inferiores;

b) hemiplegia: comprometimento do membro superior e inferior

do mesmo hemicorpo (direito ou esquerdo);

c) triplegia: comprometimento dos membros inferiores e um dos

membros superiores;

d) dupla-hemiplegia: comprometimento de 4 membros, porém

com maior espasticidade em membros superiores;

e) quadriplegia: comprometimento grave nos 4 membros.

2 Corresponde a um aumento na resisténcia a0 movimento passivo, e ap6s a resisténcia inicial
pode haver relaxamento. Criancas afetadas tendem a desenvolver deformidades articulares e este é o tipo
mais frequente de PC (Candido, 2004).

® E caracterizada principalmente por marcha rude com alargamento da base, secundéria a falha
no equilibrio (Candido, 2004).
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Alguns autores optam pela classificagdo da PC de acordo com a
natureza e tipologia da lesdo (espasticidade, ataxia e distonia). No entanto, a
classificagdo anatdmica, os termos diplegia e quadriplegia sé&o recorrentes nas

pesquisas e na pratica clinica.

Paralelo ao diagnéstico clinico, nos processos de reabilitacdo, o
diagnoéstico funcional da crianga com PC, € o responsavel em definir a
incapacidade e capacidade, residual e potencial. Esses diagnosticos
determinardo o tratamento e os objetivos a serem alcancadas a curto, médio e

longo prazo (Sposito, 2008).

A estimulacdo precoce das criangas com PC é preconizada no sentido
de evitar as complicac6es do quadro clinico e, principalmente, no sentido de
estimular as funcbes de um cérebro jovem, com grande potencial
neuroplastico. Quanto mais precoce for a intervencdo médica e terapéutica,

melhores serdo as possibilidades de sucesso no tratamento (Sposito, 2008).

Mesmo considerando a natureza estacionaria da lesdo, e dependendo
do grau desta leséo, cada crianca apresenta uma evolucéo individual, muitas
vezes, adquirindo habilidades e superando varias etapas do desenvolvimento
neuropsicomotor, gracas a plasticidade cerebral associada a reabilitacdo
intensiva. Entretanto, algumas vezes parece ter um carater progressivo devido
a evolucdo das alteracbes musculoesqueléticas que levam a atrofias

musculares e deformidades (Xavier, 2008).

Na PC existe uma melhora gradativa do paciente, discreta e acentuada,
dependendo da localizacdo e comprometimento encefélico, podendo ser uma
lesdo anatdmica ou funcional. Exige uma estimulacdo precoce com um
trabalho, se possivel, interdisciplinar, minimizando as sequelas (Fonseca,
2008).

No processo de reabilitacdo, para que a crianca atinja ou mantenha a
funcionalidade na interagdo com o ambiente, é necessario um conjunto de
acOes que busquem a prevencéo da perda funcional; reducdo do ritmo desta
perda; melhora ou recuperacédo da funcédo; compreensdo da funcéo perdida e

manutenc¢ao da fungéo atual (WHO, 2012).
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Para tanto, o Ministério de Saude brasileiro, por meio das Diretrizes de
Atencdo a Pessoa com Paralisia Cerebral, traz em seu desenvolvimento
tedrico, o aproveitamento da plasticidade cerebral e a minimizacdo do atraso
do desenvolvimento, a estimulacdo precoce (Brasil, 2012).0 Programa de
Reabilitacdo para criancas com PC tem como objetivo central, a proposicdo de
terapéuticas com vistas a prevenir, minimizar sequelas consequentes destas

lesGes cerebrais, e potencializar as capacidades (MS, 2013).

Com isso, pessoas com paralisia cerebral necessitam de uma rede de
cuidados articulada, na perspectiva do compartilhamento do cuidado entre as
equipes de Saude e a familia, e nas melhores estratégias para o
desenvolvimento de um projeto terapéutico de qualidade envolvendo todos os
aspetos de sua saude, ndo centrado apenas nas condi¢cdes atreladas a

paralisia cerebral.

O tratamento deve primazia aos objetivos funcionais identificados como
relevantes pela pessoa com paralisia cerebral, quando possivel, e por seus
cuidadores de referéncia, nos diferentes contextos sociais (Brasil, 2013). A
mudanca paradigmética na area da saude com o foco na identificagdo do
impacto funcional resultou o desenvolvimento de novos modelos de
classificacéo, instrumentos de avaliacdo funcional e intervencdes que ampliam

o dimensionamento da atencdo a saude de pessoa com PC.

O gquadro abaixo aponta dez testes, frequentemente, utilizados na

pesquisa e avaliacao clinica de criancas com PC (Chagas, 2008):

Nome do Teste

Populagdo-Alvo

Caracteristicas Principais

Referéncia Principal

Pediatric
Evaluation of
Disability
(PEDI)

Inventory

Informa sobre o
desempenho funcional de
criancas na faixa etaria
entre 6 meses e 7,5 anos
de idade. Pode

utilizado com criangas com

ser

varios tipos de problemas
de saude ou deficiéncia.

PEDI

mediante entrevista estruturada

objetiva avaliar,

com o0s pais ou cuidadores, o
desenvolvimento de
habilidades funcionais e o nivel
de independéncia no
desempenho de atividades
funcionais, no ambiente tipico
da crianca, em trés areas:

autocuidado, mobilidade e

Haley, SM, Coster
WJ, LH,

Haltiwanger JT, Andrellos

Ludlow

PJ. Pediatric Evaluation of
Disability
(PEDI):

satandardization

Inventory
development,
and
administration manual,
version 1.0. Boston, MA:

New England Medical
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funcdo social. Neste teste, a
independéncia da crianca €
avaliada

inversamente por

meio da  qualidade de
assisténcia que é fornecida
pelo cuidador no desempenho

de atividades funcionais.

Center Ins, 1992.

Mancini MC.
Inventario de Avaliacdo
Pediatrica de
(PEDI) -

versao

Incapacidade

da
brasileira adaptada. Belo
MG. Ed.

Manual

Horizonte,
UFMG, 2005.

Quality  of
Upper
Skills Test (QUEST)

Extremity

Criancas com
disfuncdes motoras que
apresentem sintomas da
espasticidade. Permite a
da

severidade da disfungéo

documentacao

motora em vez da idade

QUEST é um teste que
visa avaliar a qualidade dos
padrdes de movimento de
membros superiores e funcdes
manuais em criangcas com PC,
dominios:

em quatro

movimentos dissociados

De Matteo C, Law
M, Russell D, Pollock N,
Rosenbaum P, Walters S.
QUEST: Quality of Upper
Extremity  Skills  Test.
Hamilton, ON: McMaster

University

das criancas (funcdo | preensdo, extensdo protetora e | Neurodevelopmental
manual de criangas | descarga de peso (apoio). Clinical Research Unit,
normais do nascimento 1992.

aos 18 meses de idade).

School Criancas com SFA é um teste no Coster WJ,
Function diversos tipos e niveis de | formato de guestionério | Deeney T, Haltiwanger J,
Assessment (SFA) gravidade que estejam | estruturado, preenchido por | Haley SM. School

inseridas, meio de julgamento profissional | Function Assessment.
preferencialmente, em | do desempenho tipico da | San Antonio TX: The
escola de ensino | criangca em atividades e tarefas | Physchological

fundamental, podendo | realizadas na escola. Este teste | Corporation/Therapy Skill

também ser usado para
aquelas que frequentam

escolas especiais.

possibilita a documentagéo das
habilidades e dificuldades
funcionais que suportam e

permitem a participagdo deste

Builders, 1998.

alunos nos ambientes
académicos e sociais da
escola.
Test of Bebés prematuros, Avalia postura e Campbell SK.
Infant Motor | a partir de 34 semanas até | movimento de bebés | Test of Infant Motor

Performace (TIMP)

0s 4 ou 5 meses de idade

corrigida.

prematuros e cm atraso no
desenvolvimento  motor. E
dividido em duas partes com 42
sendo 13

itens no total,

Performace — Test User’s

Manual Version 2.0.
Chicago:

www.thetimp.com, 2005.
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observaveis e 29 testaveis.

Alberta
Infant Motor Scole
(AIMS)

Bebés desde o
nascimento até os 18

meses de idade

Escala observacional
gue possibilita a identificacédo
de componentes especificos do

desenvolvimento motor, assim

como pequenos ganhos
obtidos com intervencfes
terapéuticas.

Piper MC, Darrah
J. Motor Assessment of

the developing infant.
Philadelphia: WB
Saunders Company,
1994.

Bayley
Scoles of infant

development (BSID
I

Bebés a partir de 1
més até os 42 meses de
idade.

Escala baseada nas
observacbes de respostas
comportamentais a partir de

trés escalas: mental, motora e

comportamental. As escalas
mental e motora avaliam o
nivel  cognitivo, linguagem,
pessoal-social e

desenvolvimentos motores. A
escala comportamental avalia o
comportamento da crianga,

durante a situagéo do teste.

Bayley N. Bayley

Scales of Infant
Development. 2%ed:
Manual. San Antonio:

Phsycological

Corporation, 1993.

Children’s Criancas e Os testes CAPE e PAC King G, Law M,
Assessment of | adolescentes com ou sem | sdo em formato de questionario | King S, Hurley P, Hanna
participation and | incapacidade, de idades | e podem ser administrados | S, Kertoy M, Rosenbaum
enjoyment e | entre 6 e 21 anos. independentemente ou juntos. | P & Young N. Children’s
preferences for Estes testes descrevem a | Assessment of
activities of children participagdo da crianga em | participation and
(PAC) atividades da rotina diaria (ndo | enjoyment (CAPE) ab

escolares) e podem ser usados | preferences for activities

para planejar intervencdo e | of children (PAC). San

mensurar desfechos clinicos. Antonio, TX: Harcourt
Assessment, Inc, 2004.

Gross motor Criancas com O GMFM é um Russel D,
Function Measure | paralisia  cerebral com | instrumento desenvolvido para | Rosenbaum PL, Avery
(GMFM) guadro motor compativel | avaliar e medir mudangas na | LM, Lane M. Gross motor

ao de criancas tipicas até

os 5 anos de idade.

funcdo motora de criangcas com
PC. Escala criada para avaliar
a quantidade de atividades
motoras que essas criangas
sdo capazes de executar e ndo

a qualidade dessa

Function Measure
(GMFM-66 & GMFM-88).
User's manual.
Mac Keith Press, 2002:

234p.

London:
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movimentacao.

Movement Bebes com alto Desenvolvido para Chandler LS,
Assessment of | risco para alteracdes no | identificar criancas que | Andrews MS, Swanson
infants (MAI) desenvolvimento motor | apresentam risco para | MW, Larson A. Movement

desde o nascimento ate os | desenvolvimento de alteracdes | Assessment of infants: a
12 meses de idade. motoras. Avalia o repertorio | Manual. Rolling Bay: WA
neuromotor de criangas em | infant movement
quatro areas: tbnus muscular, | research, 1980.

reflexos primitivos, reagfes

automaticas e movimentacao

voluntariam.

Peabody Criancas de 0 a 5 O teste se baseia na Folio MR, Fewell
Developmental anos de idade observacdo do desempenho | RR. Peabody
Motor Scale 22ed. motor grosso e fino da crianga. | Developmental Motor
(PDMS-2) A escala motora grossa avalia | Scales, Examiner’s

reflexos e habilidades | manual. 22ed. (PDMS-2).
estacionérias, locomotoras, e | Austin, TX: Pro-ed, 2000.
manipulacdo de objetos. A
escala motora fina avalia
habilidades manuais de
preensao e integracao

visuomotora.

Fonte: Instrumentos de Classificacdo e Avaliagdo para uso em criancas com paralisia cerebral (Chagas, 2008, p.461).
Adaptado pela prépria autora.

Dentre os instrumentais listados acima, observa-se maior nimero deles
destinados a avaliagdo de criangas nos primeiros meses de vida, sendo
aplicaveis as areas médicas, psicologicas e fisioterapicas. Seus objetivos
permeiam avaliacdo motora da crianca/adolescente, sem considerar a
influéncia do ambiente externo na deficiéncia. Observa-se que nenhum dos

instrumentos da conta de 100% da totalidade.

A mensuracdo sobre as deficiéncias impOe desafios a serem
enfrentados. Para tanto, a analise desse contexto se pautara sob a perspectiva
das restricbes na participacao das atividades e barreiras ambientais, abarcadas
pela Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF), considerando os itens importantes para a avaliacdo das criancas e

jovens com deficiéncia.
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- Capitulo 1 -

Classificacao Internacional de Funcionalidade

e Incapacidade em Saude (CIF)

Diante deste cenario, este estudo utilizou-se da Classificagdo
Internacional de Funcionalidade e Incapacidade em Saude (CIF), caracterizada
por ser uma classificagdo com multiplas finalidades, elaborada para servir a
varias disciplinas e setores diferentes. A CIF baseia-se numa abordagem
biopsicossocial utilizada na obtengédo da integracdo de varias perspectivas de
funcionalidade, de forma a proporcionar uma visdo coerente das diferentes
dimensdes de saude sob uma perspectiva bioldgica, individual e social (Farias,
2005).

Pode ser aplicada independentemente da cultura, grupo etario ou sexo
(CIF, 2003). Para a CIF, a deficiéncia surge da interacdo entre problemas de
saude e fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais). Nesse sentido, 0

processo saude X doenca, segundo a CIF, constitui as seguintes definicoes:

Representacao da Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude

Condicao de satde
(distiirbio ou doenca)
N

J )

Fungoes e a i 2 N s 1
estruturas corporais Atividades Participagao

) i

Fatores Fatores
ambientais pessoais

Fonte: Relatério Mundial sobre a deficiéncia, 2012, p.5

40



Sua implementacdo proporciona 0 avanco da compreensdo e da
mensuracdo da deficiéncia, que podera ser usada para compreendermos e
mensurarmos 0s aspectos positivos da funcionalidade: atividades, participacao

e facilitacdo ambiental.

Nesse sentido, a CIF avalia: Capacidade indicando o nivel maximo
possivel de funcionalidade que uma pessoa pode atingir num dado momento,
sendo medida num ambiente uniforme ou padréo refletindo assim, a
capacidade do individuo ajustada para o ambiente; e Desempenho indicando o
que os individuos fazem no seu ambiente habitual incluindo o aspecto do
envolvimento de uma pessoa nas situagdes da vida. Como o ambiente habitual
incorpora um contexto social, o desempenho também ¢é entendido como
“envolvimento em uma situacéao vital” ou “a experiéncia vivida" das pessoas, no
contexto real em que elas vivem. Esse contexto inclui os fatores ambientais -
todos os aspectos do mundo fisico, social e de atitude (CIF, 2003). Diante do
exposto, este estudo avaliard o desempenho das atividades e participacoes,

pelo sentido da prépria definicéo.

A CIF contém uma classificacdo de fatores ambientais que descrevem o
mundo no qual, pessoas com diferentes niveis de funcionalidade devem viver e
agir, sendo caracterizados como facilitadores ou barreiras (CIF, 2003). Neste
quesito avaliativo, os fatores ambientais incluem: produtos e tecnologias, o
ambiente natural e o construido, suporte e relacionamentos, atitudes, e

servigos, sistemas, e politicas publicas (CIF, 2003).

Ademais, requer a designacdo de uma série de cddigos que descrevem
o perfil da funcionalidade de uma pessoa, classificando os estados de saude e
estados relacionados a saude (CIF, 2003). Entretanto, ndo classifica uma
condicdo de saude especifica com um unico codigo, pois a funcionalidade de
uma pessoa pode ser afetada em condi¢cdes singulares. A CIF focaliza seu
interesse na analise sobre a forma como as pessoas vivem seus problemas de

saude, com vistas a proposi¢cao de melhores condi¢cdes de vida.
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Abaixo um quadro com a visao geral da CIF:

Parte 1:

Funcionalidade e

Incapacidade

Parte 2:

Fatores contextuais

Componentes Funcdes e Atividades e Fatores Fatores
estruturas do Participacdo Ambientais Pessoais
corpo
Dominios Funcdes e Areas da vida Influéncias Influéncias
estruturas do (tarefas, acoes) externas sobre | internas sobre
corpo a funcionalidade a
e incapacidade | funcionalidade
e incapacidade
Construtos Mudancas nas Capacidade: Impacto

fungbes do corpo
(fisiol6gicas)
Mudanca nas
estruturas
corporais

(anatémicas)

execucgdo de
tarefas em um

ambiente padrdo

Desempenho:
execucao de

tarefas no ambiente

facilitador ou
limitador das
caracteristicas
do mundo
fisico, social e

de atitude

Impacto
dos atributos

de uma pessoa

habitual
Aspecto Positivo Integridade Atividades Facilitadores N&o aplicavel
funcional e Participacdo
estrutural
Funcionalidade
Aspecto Limitacao da Barreiras/ N&o aplicavel
negativo Deficiéncia atividade Obstaculos

Restricdo da

Participacdo

Incapacidade

Fonte. CIF, 2003, p. 22
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Diante dessa premissa, a CIF fornece definicbes operacionais das
categorias de saude e relacionadas a saude, contrapostas as definicbes leigas,
a saber:

“Estados de salde e dominios de saude: um estado de saude é o nivel de

funcionalidade dentro de um determinado dominio de saude da CIF. Os
dominios de saude designam areas da vida interpretadas como pertencentes ao
conceito de “saude”, como aquelas que, podem ser definidas como a principal
responsabilidade do sistema de saude.

Funcionalidade ¢ um termo genérico para as funcGes e estruturas do

corpo, atividades e participacdo. Indica os aspectos positivos da interacdo entre
um individuo (com uma condicdo de saude) e seus fatores contextuais (fatores
ambientais e pessoais).

Incapacidade é um termo genérico para deficiéncia, limitacGes de
atividade e restricdes de participacdo. Indica os aspectos negativos da interacao
entre um individuo (com uma condicdo de salde) e seus fatores contextuais
(fatores ambientais e pessoais).

Atividade é a execucdo de uma tarefa ou acao por um individuo.

Participacdo é o envolvimento numa situacéo da vida.

Limitacbes de atividade sdo dificuldades que um individuo pode
encontrar na execucao de atividades.

Restricdes de participacdo sdo problemas que um individuo pode

experimentar no envolvimento em situacdes reais da vida .
(CIF, 2003, p.242-243)

Tais definicbes descrevem atributos essenciais de cada dominio e
contém pontos de referéncia para a utilizacdo em avaliagbes, pesquisas e
inquéritos. Ademais, permitem a codificacdo dos resultados de outros
instrumentos, segundo os termos da CIF (2003).

43



As peculiaridades sociais, econdmicas e culturais cabem ao assistente
social trazer a tona, sem deixar de, obviamente, construir interpretacoes e
estabelecer relagcdes com as questdes estruturais, nacionais e mundiais que

interferem e determinam o dia a dia dos sujeitos.

Portanto, o estudo social envolve uma dimenséo de totalidade que deve
ser expressa nos registros que o expdem ao conhecimento do outro, seja ao
médico, psicologo, fisioterapeutas, enfim, ao olhar de outros profissionais com

0S quais o assistente social interage, direta ou indiretamente.

A questdo de saude é considerada um problema socialmente criado e,
basicamente como uma questdo da integracdo plena do individuo na
sociedade, caracterizado “modelo social de incapacidade” (Farias, 2005).
Incapacidade tomada como um conjunto complexo de condi¢cfes, muitas das

quais criadas pelo ambiente social.

A qualificacdo para acompanhamento de analise critica das relacdes
sociais com as quais o assistente social lida no trabalho, torna-se fundamental
para proposicado de acfes inovadoras que venham a contribuir para alteracées
nesta realidade, tanto no nivel de intervencédo direta, quanto no ambito das
politicas sociais, de forma que o dominio do conhecimento da realidade social
contribua para a transformacédo de espacos de trabalho publico, a servico dos

interesses da coletividade (lamamoto, 1998).

A definicdo de uma acao fundamentada nos aportes éticos e tedricos
que fundam a profissdo contemporanea implica que a reflexdo a respeito da
construcdo do estudo social passa fundamentalmente, pela relacdo com o
objeto de trabalho do servico social e o processo de trabalho que o envolve.
Nesse sentido, a busca da historia, enquanto possibilidade de explicacbes do
presente e de respaldo para acles transformadoras no futuro se pée como
pontos essenciais a serem considerados. Na medida em que os profissionais
utilizam, criam, aprimoram as condigdes existentes, transformando-as em
meio/instrumento para objetivacdo das intencionalidades, as acdes sao

portadoras de instrumentalidade.
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A instrumentalidade € a capacidade e/ou propriedade que a profisséao vai

adquirindo na medida em que concretiza os objetivos (Guerra, 2000).

Outro ponto favoravel a utilizacdo da CIF € a sua capacidade de prover
um padrdo para estatisticas de saude e incapacidades, captando a extensao
da deficiéncia, a fim de harmonizar experiéncias exitosas, em diferentes
contextos de trabalho em reabilitacdo. Tais analises propiciam indicadores
sobre o que acontece com os individuos e suas familias, ap0s o aparecimento
de uma deficiéncia, e como sua vida é afetada pelas politicas publicas. Nesse
contexto, a acado dos profissionais envolvidos no contexto da Reabilitacdo deve
ser condizente com a realizacdo de praticas articuladas aos interesses e

necessidades dos usuérios (Brasil, 2013).

Diante do exposto, foi formulado um questionario, em consonancia com
0S objetivos propostos pela pesquisa, com base nos estudos acerca do
desenvolvimento de instrumentos para avaliagdo de pessoas com PC (Schiariti,
2014). Até o momento, ndo existem instrumentos validados para a cultura
brasileira (WHO, 2012).
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- Capitulo IV -

Metodologia

4.1 Sujeitos da pesquisa

O estudo socioeconémico e a Avaliacdo Social com base na
Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, tratados
estatisticamente, foram realizados no periodo de 1° de Janeiro a 31 de
Dezembro de 2014, com diagndstico clinico e funcional de Paralisia Cerebral,
residentes em S&o Paulo/SP, com idades entre O e 18 anos, de ambos 0s

SEeXO0s.

Optou-se por pacientes com Paralisia Cerebral, pela escassez na
literatura de dados sociais, econémicos e demograficos, como também por esta

patologia ser a causa mais comum de deficiéncia grave na infancia.

Do universo total, 68 pacientes ativos no IMREA — HCFMUSP durante o
ano de 2014 foram excluidos 16% (11) pacientes por ndo terem sido
localizados, e 10% (7) por serem residentes de outras municipalidades, que

nao Sao Paulo, capital.  Portanto, foi obtido um grupo de 74% (50) pacientes

Para a materializacdo da pesquisa, o grupo de 50 pacientes foi listado,
por ordem alfabética, enumerados de 1 a 50, sendo selecionados o0s pacientes
pares. Destes 50% (25) foram contatados e constituiram o grupo de pesquisa
qualitativa e quantitativa, pois concordaram em participar, quando contatados
por telefone.
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4.2 Método e Instrumentos

Trata-se de estudo quantitativo, qualitativo e descritivo. ApGds aprovacao
do Projeto de Pesquisa pela Comisséo de Etica para Andlise de Projetos de
Pesquisa (CAPPesq), em 22/04/2015 (anexo 1), foram realizadas entrevistas,
por telefone, com cuidador responsavel pela criangca/jovem, durante o més de
Maio/2015. Assim sendo, as respostas foram dadas pela 6tica do cuidador,
para que haja a uniformizacdo do respondente. Optou-se pela formalidade de
entrevistas por telefone, dadas as dificuldades no cotidiano que permeiam o
cuidado para com as pessoas com deficiéncia (Azevedo, 2006). A coleta de
dados foi realizada, por meio de dois instrumentos, ambos elaborados pela
pesquisadora: Perfil socioeconémico e demografico dos pacientes com
Paralisia Cerebral (anexo Il), e Avaliagdo Social com base na Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde em criancas e jovens

com PC (anexo llI).

4.3 Descricao das etapas para execucao da pesquisa:

I) Para maior familiaridade com o questionario proposto com base na
CIF, foi realizada aplicacdo teste com 5 pacientes, selecionados de forma
aleatédria, pelo levantamento do universo da pesquisa (50). As dificuldades na
obtencdo das respostas dos sujeitos foram levadas em consideracédo para a
adaptacdo das unidades de classificagdo, considerando algumas
especificidades na interpretacdo dos diferentes dominios e respectivos
qualificadores. Nas categorias: relagdes e interacdes interpessoais, atitudes, e
servicos, politicas e sistemas, houve a necessidade da reformulagdo das
perguntas dadas dificuldades no entendimento, por parte dos sujeitos e do

pesquisador, na obtencdo das especificidades aplicaveis a cada uma delas.
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Apos a aplicacdo do teste, consideraram-se as seguintes questdes:

Tempo de aplicagdo - média de 15 minutos, somente a aplicagdo do

referido instrumental;

Considerar sua aplicacao, apds o estudo social;

Necessidade de maior clareza nas perguntas e nas informacdes

colhidas, sugerindo a formulacdo de perguntas estruturadas e diretivas;

Necessidade de dominio técnico sobre o instrumento para sua aplicacéo

(anexo V).

Tabela 1 - Atividades e Participagao:

Elucidam-se abaixo tais reformulacoes:

Categorias

Antes do Teste

Dificuldades

Depois do Teste

Relacionamentos

e | E310, e315, e320,
e355: familiares,
amigos,  profissionais
de saude, participam do
tratamento do
Se

ajudam ou atrapalham?

paciente? sim,

Segundo a CIF, a categoria de

“Apoio e Relacionamentos”

refere-se a quantidade de apoio
fisico e emocional, e ndo a atitude
da pessoa que fornece o apoio, o
considerado

que foi pelo

entrevistado, ao indagar sobre

participacao.

E310, €315, €320,
e355: familiares,
amigos, profissionais
de saude, apdiam o
tratamento do
paciente? Se sim,
ajudam ou

atrapalham?

E460 A opinido da
sociedade ajuda ou

atrapalha?

Necessidade de trazer o contexto

vivido e analisado pela pesquisa.

E460 A opinido da
sociedade, frente a
deficiéncia do seu
filho (neto, sobrinho),

ajuda ou atrapalha?

Servigos,

Sistemas e

E570 O servico do
INSS, ajuda ou
atrapalha?

E580 Os servicos de
saude, onde o paciente
realiza
acompanhamento,

ajudam ou atrapalham?

Dificuldade do entrevistado, de
mensurar a pratica vivida no
contexto previdenciario e saude.
Ao indagar sobre sistema, numa
visdo ampla e usual, o
entrevistado desempenha melhor

avaliacdo na sua resposta.

E570 O INSS ajuda
ou atrapalha?
E580 O SUS ajuda

ou atrapalha?

Fonte: Elaborado pela prépria autora (2015).
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Tabela 2 - Qualificadores dos componentes para Fatores Ambientais:

Facilitadores/ Antes Depois Consideracdes
Barreiras
0 Nenhuma dificuldade Manteve Clareza na graduacéo
1 Dificuldade/ajuda leve Dificuldade/ajuda em Materializagéo do
25% das vezes nivel de ajuda ou
dificuldade
2 Dificuldade/ajuda Dificuldade/ajuda em Materializagédo do
moderado 50% das vezes nivel de ajuda ou
dificuldade
3 Dificuldade/ajuda grave Dificuldade/ajuda em Materializag&o do
75% das vezes nivel de ajuda ou
dificuldade
4 Dificuldade/ajuda Dificuldade/ajuda 100% Materializagéo do
completo das vezes nivel de ajuda ou
dificuldade
9 N&o aplicavel N&o aplica ao caso do Clareza na avaliagéo.

seu filho (neto, sobrinho)

Fonte: Tabela elaborada pela propria autora (2015).

Apés a realizacdo do teste e adequacOes necessarias, os familiares
foram contatados, por telefone, e dirigido o contato ao familiar/cuidador

gue lida diretamente, no cotidiano do paciente;

Apds o0 convite para a participacdo na pesquisa, houve a explanacéo
dos objetivos propostos pelo Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — HCFMUSP, que se insere na rotina de Pesquisas do
HCFMUSP (anexo V);

Apds o aceite, aplicou-se o instrumento “Perfil socioeconémico e
demografico dos pacientes com Paralisia Cerebral”, composto por 18
guestbes sobre sexo, idade, estado de nascimento, escolaridade,
beneficio assistencial, renda familiar e per capita, composicdo e
dindmica familiar, mantenedor do grupo familiar e infraestrutura

urbana.
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V. Posteriormente, “Avaliacdo Social por meio da Classificacdo Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude em criangas e jovens com Paralisia
Cerebral ” (anexo IlI). O referido instrumento foi elaborado com 21 itens
acerca de atividades e participacdo, e fatores ambientais, com base
em estudos sobre a Classificagcdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude para criancas com PC (Schiariti et al, 2014),
como também o conhecimento empirico na vivéncia profissional na
pesquisadora. Os qualificadores foram avaliados sob a perspectiva do
desempenho, conforme a CIF, conforme o qual os individuos
executam determinadas acdes em seu ambiente habitual, incluindo,
também, o envolvimento de uma pessoa nas situacdes da vida. Em
outras palavras, avalia-se a experiéncia vivida das pessoas, no
contexto real em que elas vivem. Para as atividades e participagao,
procura-se compreender as dificuldades que os pacientes tém em
executar determinada tarefa. Estas dificuldades sdo graduadas de 0 a
4, em que 0 corresponde a nenhuma dificuldade, 1, dificuldade leve, 2
moderada, 3 grave e 4 dificuldade completa para realizar a acéo
correspondente. O item 9 corresponde aquilo que, ao paciente, ndo se

aplica, por ndo executar a tarefa.

Nesse sentido, houve a preocupacdo em registrar a descricdo
pormenorizada das respostas e/ou analises verbalizadas, que nao foram
contempladas pelos itens avaliados no questionario para,
posteriormente, a analise qualitativa. O tempo total para a aplicacao dos

guestionarios variou de 30 a 40 minutos, por paciente.
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4.4. Analise dos dados

A analise dos dados contemplou métodos estatisticos, cujos resultados
foram expostos em porcentagens para a avaliagdo social, e nameros
absolutos na CIF, para pesquisa quantitativa, e para a qualitativa, a descricao

dos resultados.

A andlise da CIF, os itens investigados foram tabulados conforme a
prevaléncia das respostas, na obtencdo de dados quantitativos, pertinentes a
cada componente avaliado. Com base nas anotacbes das respostas e/ou

analises pormenorizadas, decorreu a analise qualitativa.

Segundo Minayo (2010, p.57):

“O método qualitativo é o que se aplica ao estudo
da historia, das relacGes, das representacOes, das crencas, das
percepcdes e das opinides, produtos das interpretagdes que 0s
humanos fazem a respeito de como vivem, constroem seus
artefatos e a si mesmos, sentem e pensam. [...] Esse tipo de
método, que tem fundamento tedrico, além de permitir
desvelar processos sociais ainda pouco conhecidos referentes
a grupos particulares, propicia a construgdo de novas
abordagens, revisdo e criacdo de novos conceitos e categorias

durante a investigagao”.

Para a descricdo das caracteristicas soOcio demograficas foram

expostas as seguintes categorias:

> Sexo;

> idade;

> estado de procedéncia na Unidade Federativa;
> bairro de residéncia;
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frequéncia escolar;

tipo de escola;

escolaridade;

rendimentos familiar;

renda per capita;

origem dos rendimentos;

beneficiarios do B.P.C.;

arranjos familiares;

namero de pessoas, por arranjo familiar;

familia nuclear, por idade dos filhos;

envolvimento paterno no tratamento;

renda familiar com envolvimento paterno no tratamento;
arranjo familiar com envolvimento paterno no tratamento;

renda familiar em que ndo ha envolvimento paterno no

tratamento;

arranjo familiar em que ndo ha envolvimento paterno no

tratamento;
tipo de moradia;

acessibilidade da moradia.
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- Capitulo IV -

Resultados

4.1. Perfil sécio econdmico e demografico das criancas

com Paralisia Cerebral:

Os resultados obtidos pelo referido instrumental estdo contidos em
graficos, em que sera evidenciada a propor¢cado de pacientes, a cada item

correspondente.

Grafico 1 — Distribuicdo de pacientes por sexo:

Sexo

O Feminino

48% .
52% B Masculino

Dentre o total de pacientes com diagnostico clinico e funcional de
Paralisia Cerebral, no IMREA-HCFMUSP, a prevaléncia do sexo feminino é
ligeiramente, maior que o sexo masculino: 52%, e 48%, respectivamente.
No entanto, estudos brasileiros e estrangeiros apontam a prevaléncia do

sexo masculino (MS, 2012).
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Gréfico 2 — Distribuicdo de pacientes por idade:

Idade
0%
36% O0ab5anos
B 6 a 10 anos
011 a 15 anos
64% 0 16 a 18 anos

Dentre o total de pacientes, 64% estdo na faixa etaria de 11 a 15 anos.
Sendo 36%, criancas de 6 a 10 anos. Nas extremidades minima (0 a 5 anos) e
maxima (16 a 18 anos) ndo houveram pacientes neste perfil. A auséncia de
pacientes com idades entre 0 a 5 anos evidencia a dificuldade e, também, a
importancia do diagndstico precoce da PC (MS, 2012).

Grafico 3 — Distribuicdo de pacientes de acordo com a unidade federativa
de origem

Unidade Federativa de origem

4% 4%

ﬂ\ @ Sao Paulo

B Pernanbuco
0O Piauf

92%

92% dos sujeitos da pesquisa sao oriundos da capital paulistana. Dado
que corrobora com o levantamento sécio demografico do Sistema Estadual de
Andlise de Dados (SEADE, 2014), constatando a desaceleracdo da migracdo a
Séo Paulo, nos ultimos 13 anos. Aliado a este, aqueles oriundos de outros
estados, também corroboram ao levantamento da prevaléncia de migrantes
oriundos da regiao nordeste do Brasil.
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Gréfico 4 — Distribuicdo de pacientes que freqientam o ambiente escolar:

Frequéncia escolar

N&o

24% I
@ Sim

B Nao

Sim
76%

Dentre o total de pacientes com diagnostico clinico e funcional de
Paralisia Cerebral, no IMREA-HCFMUSP, 76% frequentam a escola,
regularmente. Em outras palavras, ¥4 dos entrevistados, ndo frequentam a
escola. Estudos apontam que os déficits sensoriais (audicdo e visdo),
cognitivos e de comunicacdo assumem papel importante frente as limitacdes

na integracao social e escolar da crianca com PC (Reilly, 1996).

Grafico 5 — Distribuicdo de escolar na categoria publico/privado:

Tipo de escola na categoria publico/privado

8%

O Privada

B Publica

92%

A maioria das criangcas com PC estudam em escola publica (92%),

sendo que 8% estudam em escola privada.
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Gréfico 6 — Distribuicdo de escolas, de acordo com as caracteristicas

de atendimento:

Tipo de Escola

16%

O Regular

B Sala especial

84%

Dentre os pacientes com Paralisia Cerebral que frequentam a escola,
84% estdo em escola regular, enquanto 16%, em sala especial. Educacéo
especial trata-se de educacdo diferente da praticada no ensino regular, e
deveria se desenrolar paralelo a esta (Bautista, 1997). No entanto, observa-se
a manutencdo desta pratica, tendo em vista que a inclusdo em escolas
regulares de pessoas com deficiéncia tornou-se obrigatdria no Brasil, em 1999,
com a sancdo do decreto n® 3.298, pela Presidéncia da Republica (MEC,
1999).
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Gréfico 7 — Distribuicdo de pacientes conforme escolarizacéo:

Escolaridade Escolaridade | Idade Ideal | Idade paciente
1°ano 6 anos 11 anos
2°ano 7 anos nenhum
3°ano 8 anos 6 anos

30% 4° ano 9 anos 11 e9anos

@ Compativel anofidade 5% ano 10 anos 11, 10, 9 e 8 anos
6° ano 11 anos 11 anos

@ Incompativel ano/idade T 17 anos T1aros
8° ano 13 anos 11 e 13 anos
9° ano 14 anos Nenhum
1° ano E.M. 15 anos 13 anos
2°ano E.M. 16 anos 13 anos
3°ano E.M. 17 anos nenhum

Fonte: Tabela elaborada pela propria pesquisadora,
com base Ministério da Educacéo (2009).

O gréfico acima aponta que 56% dos pacientes inseridos na escola, ndo
apresentam nivel de escolaridade compativeis ano/idade. 24% dos pacientes
pesquisados estdo compativeis ao ano letivo para idade. Para o IBGE (2010), a
defasagem entre idade e nivel de escolaridade atingiu 50% das pessoas que
frequentavam o ensino fundamental. Nesse interim, a pesquisa aponta dados
gue superam o levantamento em referéncia. A predominancia dos sujeitos da
pesquisa no ensino fundamental corrobora com o levantamento do Censo 2010
(BRASIL, 2012), em que grande parte da populagdo com deficiéncia tem a

escolaridade do ensino fundamental.
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Gréfico 8 — Distribuicdo de pacientes beneficiarios da Lei Organica de
Assisténcia Social (LOAS?):

Beneficiarios daL.O.A.S.

NAO
20%

oSIM
= NAO

SIM
80%

Dentre o total de pacientes com Paralisia Cerebral, no IMREA-
HCFMUSP, 80% recebem o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). Tal
dado demonstra a importancia do beneficio no cenario das pessoas com
deficiéncia.

* Lei Organica da Assisténcia Social n°8.742 de 7 de Dezembro de 1993, em seu artigo 1°, regulamenta a
Assisténcia Social, como um direito e dever do Estado, é Politica de Seguridade ndo contributiva, que
prové minimos sociais, realizada através de um conjunto integrado de acdes de iniciativa publica e da
sociedade, para garantir atendimento as necessidades basicas. Em seu artigo 2°, inciso V, objetiva a
garantia de um salario minimo de beneficio mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso que comprovem

ndo possuir meios de prover a propria subsisténcia ou té-la provida por sua familia (MDS, 2009).
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Gréafico 9 — Distribuicdo por Arranjos Familiares®

Arranjos Familiares

12%

4%
O NUCLEAR
8%
B MONOPARENTAL
0O RECONSTITUIDA

O EXTENSA
20% B CRIADOS POR AVOS/TIOS

56%

Dentre o total de pacientes com diagndstico clinico e funcional de
Paralisia Cerebral, no IMREA-HCFMUSP, 56% convivem em familia nuclear.
Sendo que 20% constituem familia monoparental. A terceira maior expressao
compde 12% dos pacientes, que sao criados por avés/tios. Familias
reconstituidas e extensas perfazem 8% e 4%, respectivamente. Este dado
corrobora a afirmacao de RIZZO (1998), ao considerar que os lacos familiares
podem se fortalecer com a existéncia de uma crianca com deficiéncia,

enquanto os lacgos frageis sofrem enfraguecimento.

° ClassificacOes dos arranjos familiares, conforme Guimaraes et al (1999), que define:

- nuclear: casal com ou sem filhos, ou filhos solteiros;

- extensa: familia nuclear acrescida da presenca de um ou mais parentes no domicilio;

- composta: familia nuclear que conta com a presenca de um ou mais pessoas nao aparentadas;

- ampliada: resultante do casamento; e pessoas separadas e/ou divorciadas, que juntam parentes e
descendentes de novos lares;

- monoparental: mulher ou homem sozinhos, que respondem pela manutencdo da casa e criagdo dos
filhos.

Aqueles cuja criacdo e manutencdo sdo realizadas por avos e tios, ndo compreendem 0s arranjos
classificados pelo autor. Portanto, esta conjuntura foi mantida pela pesquisadora na tabulagéo e analise de

dados.
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Gréfico 10 — Distribuicdo das familias nucleares por idade dos filhos

Familia Nuclear por idade dos filhos

21%

O Todos menores de 16 anos de
idade, incluindo o paciente

B Com flhos maiores de 16 anos

79%

Dentre o total de pacientes que convivem em familia nuclear, 79% delas,

possuem filhos menores de 16 anos, considerando, também o proprio paciente.

Grafico 11 - Distribuicdo do niumero de pessoas por arranjo familiar

N° de pessoas por arranjo familiar

8% 16%

02 PESSOAS
B3 PESSOAS
04 PESSOAS
05 PESSOAS
36% B 6 PESSOAS

28%

12%

A composicao familiar expressiva é de arranjo com 3 pessoas, conforme
grafico acima, apontando 36% dos pesquisados. 28% apresenta sua
composicdo familiar de 5 pessoas. Familias compostas por 2 pessoas,
perfazem 16% da pesquisa, evidenciando a representatividade das familias
mononucleares e daquelas criadas por avos/tios. Familia com 6 pessoas

representa o menor indice da pesquisa.
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Gréafico 12 — Distribuicdo de pacientes que contam com o envolvimento

paterno no tratamento

Envolvimento paterno no tratamento

(=] sim
m nao
44%

56%

Dentre o total de pacientes com diagnostico clinico e funcional de
Paralisia Cerebral, no IMREA-HCFMUSP, 56% ndo contam com o
envolvimento paterno no tratamento, entendido como a participacdo da figura

paterna nos cuidados de saude do paciente.

Grafico 13 — Distribuicio da renda familiar referente as familias que

apresentam envolvimento paterno no tratamento

Renda Familiar com envolvimento paterno no tratamento

9% 9%
; 0
18% O1sMm
E15SM
02 sm
010 SM

64%

Dentre o total de pacientes que contam com o envolvimento paterno no

tratamento, a maioria possui renda familiar total de 2 Salarios Minimos®.

® Decreto n° 8.381, de 29 de Dezembro de 2014, regulamenta a Lei n® 12.382 de 25 de Fevereiro de 2014,
que dispde sobre o valor do salario minimo e a sua politica de valorizacdo de longo prazo, decreta, em seu

artigo 1°, o valor do salario minimo de R$788,00, a partir de 1° de Janeiro de 2015.
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Gréafico 14 - Distribuicdo dos arranjos familiares que contam com o

envolvimento paterno no tratamento

Arranjo Familiar com envolvimento paterno no tratamento

100%

100% das familias, cujos pacientes contam com o envolvimento paterno,
é nuclear. Tal dado sugere que criancas em arranjos familiares nucleares tém

maior apoio familiar para o tratamento.

Gréfico 15 — Distribuicdo da renda familiar dos pacientes que ndo contam com

0 envolvimento paterno no tratamento

Renda Familiar em que ndo ha envolvimento paterno

% 7% 14%

0

“ |> @m1/2 SM
m1SM
02 SM

29% O3 SM
B8 SM

43%

A maioria dos pacientes, que nado possuem envolvimento paterno no
tratamento, convive com renda familiar de 1 salario minimo. Sugere-se a

situacdo econdmica, fator limitante a participacdo do pai no tratamento da
criangca com PC.
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Gréafico 16 — Distribuicdo dos arranjos familiares de pacientes sem o

envolvimento paterno no tratamento

Arranjos Familiares sem envolvimento paterno

14%

21%
7% O reconstituida
) B extensa

O mononuclear
O nuclear
21% B criados por avds/tios

37%

Dos pacientes que ndo apresentam o envolvimento paterno no
tratamento, 37% sao familias mononucleares, 21% criados por avos e tios,
14% reconstituida. Familias nucleares, em que nao ha envolvimento paterno no
tratamento, perfazem o total de 21%, e 7%, familia extensa. Diante disso,
sugere-se que os arranjos familiares interferem no tratamento na crianca com
Paralisia Cerebral. ROTTA (1997) postula que o nascimento de uma crianca
com leséo cerebral exige da familia intensa modificacdo de habitos, além de

constituir um fator desagregador da relacdo do casal.
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Gréfico 17 — Distribuicdo dos Rendimentos Familiar

Rendimentos Familiar

9
4% 8% 015 SM
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Dentre o total de pacientes pesquisados com PC, 84% das familias
vivem com até 2 Salarios Minimos. Em contrapartida, 8% vivem com renda
familiar de 8 a 10 S.M.

Gréfico 18 - Distribuicdo por Renda Per Capita

Renda Per Capita
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O grafico acima aponta que 40% das familias pesquisadas, possuem
renda per capita ¥4 a ¥2 S.M. Sendo 36%, renda per capita de %> a 1 SM.
Portanto, 76% dos pacientes possuem renda per capita de até 1 S.M. No
entanto, conforme ultimo levantamento IBGE (2014), acerca renda per capita
no estado de S&o Paulo é de R$ 1.432,00. Sugere-se que familias com

pessoas com deficiéncia ttm menores rendas.
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Gréfico 19 — Distribuicdo pela origem dos rendimentos familiares

Origem dos Rendimentos
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Dentre os pacientes pesquisados, 48% da principal fonte de renda
familiar provem de trabalho. Por outro lado, para 12% das familias, a principal
fonte de renda sdo beneficios previdenciarios: aposentadorias ou pensdes.
Para 40%, a principal renda familiar provém de outras fontes, sendo
considerado o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). Tal dado evidencia a
importancia da participacdo do B.P.C. nos rendimentos familiares da populacao

pesquisada.

Grafico 20 — Distribuicdo pelo tipo de moradia das familias de criancas com PC

Tipo de Moradia
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A pesquisa ainda apontou que 40% dos pacientes pesquisados residem
em ocupacdes ou terrenos invadidos. 24% em casa cedida, e outros 20%, em

casa propria. Portanto, constata-se que 72% ndo possuem casa propria.
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Gréafico 21 — Distribuicdo de pacientes que possuem acessibilidade em suas

moradias

Acessibilidade da Moradia
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O gréafico acima aponta que 76% dos pacientes pesquisados residem em
casa com escadas, 4% em apartamentos sem elevador. 20% em casa sem
escadas. Portanto, a pesquisa elucida que 80% dos pacientes ndo possuem
acessibilidade em suas moradias. Sugere-se que este seja um fator limitante a

participacéo social da crianga com PC.
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Mapa 1 — Distribuicdo de pacientes por localidade de residéncia, na cidade de
Séo Paulo

PARELHEIROS

Dentre os pacientes ativos em acompanhamento ambulatorial no IMREA
— HCFMUSP, com diagnéstico clinico e funcional de Paralisia Cerebral, 24 sdo
oriundos de bairros adjacentes ao IMREA-HCFMUSP- l6cus da pesquisa, e 1
paciente na zona oeste de S&o Paulo. Tal dado sugere a dificuldade de acesso
de paciente ao tratamento de regides no extremo periférico da capital
paulistana.
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5.2 Avaliacdo Social por meio da Classificacéao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude em

pacientes com Paralisia Cerebral

Quadro 1 — CIF: Atividades e Participacédo

A sequir, os resultados serdo expostos, no que refere a avaliacdo acerca
das experiéncias vividas pelo paciente, sob a 6tica do cuidador, na execucéo
das atividades e participacdo. Optou-se por deixar 0s nameros inteiros para
melhor evidenciar os resultados. Posteriormente, a interpretacdo dos

resultados, conforme quadro abaixo, se discorrera.

Qualificadores

Atividades e Participacdo 0 1 2 3 4 9
d450 Andar.

P_a_ra andar, o paciente tem uma 5 4 3 8 8
dificuldade leve, moderada, grave ou

completa?

d470 Utilizacdo de Transporte

P.a.ra coloca-lo no carro, vocé te‘m i 6 4 3 12
dificuldade? Esta dificuldade é as

vezes, boa parte do das vezes, quase

em todas, ou em todas as vezes?

d550 Comer

Para comer, tem dificuldade? Durante 6 8 2 - 9 -

as refeigbes, a dificuldade é as vezes,
boa parte das vezes, quase em todas,
ou em todas elas?

d710 InteracBes interpessoais
béasicas

Ele consegue conversar e brincar com
0s amigos ou vizinhos? Se houver
dificuldade, elas sdo as vezes, boa
parte das vezes, quase em todas, ou
em todas elas?

d760 Relacbes familiares

Ele consegue conversar ou brincar
com 0s pais, irméos, tios e primos? Se
néo, ele tem dificuldade as vezes, boa
parte das vezes, quase em todas, ou
em todas elas?
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d810 Educacéo informal

Ele tem alguém que ajuda nas tarefas
de casa? Se 0 paciente ndo esta
ingressado no Ensino Publico, tem
alguém que o ensina a ler/escrever?
Se sim, para fazé-las a dificuldade é as
vezes, boa parte das vezes, quase em
todas, ou em todas elas?

d820 Educacao escolar
Ele participa de todas as atividades

que a escola oferece? A dificuldade é 7 4 B 4 4 6
as vezes, boa parte das vezes, quase
em todas, ou em todas elas?
d920 Recreacdo e lazer
Ele realiza passeios, cinema, teatro,
5 2 6 6 -

esporte? Se sim, tem alguma
dificuldade para participar destas 6
atividades? Elas sdo as vezes, boa
parte das vezes, quase em todas, ou
em todas elas?

5.2.1 Interpretacdo dos Resultados para Atividades e

Participacgéo:

De acordo com a Avaliagdo Social, evidencia-se nas atividades e

participacéo que:

Andar: 8 criancas possuem dificuldade completa para andar, utilizando-se de
cadeira de rodas. 15 possuem dificuldades, que variam entre leve a moderada.

Em contrapartida, 2 caminham sem dificuldades.

Utilizacdo de Transporte: Para o deslocamento do paciente em transporte
publico ou privado, 12 delas necessitam de auxilio maximo. Todos 0s pacientes
apresentaram dificuldades para este componente. Nas observacdes
pormenorizadas, 12 utilizam transporte publico, 3 carro préoprio e 10, o0 servigo
municipal de transporte ATENDE®.

8 Servigo de Atendimento Especial — ATENDE define-se uma modalidade de transporte gratuito

destinado as pessoas com mobilidade reduzida. Em seu artigo 5° define usuarios aqueles que ndo
apresentem condi¢des de mobilidade e acessibilidade autdnoma aos meios de transporte convencionais ou

gue manifestem grandes restricGes ao acesso e uso de equipamentos urbanos (BRASIL, 1996).
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Frente as dificuldades de mobilidade dos pacientes, tais dados evidenciam a

importancia do transporte publico a incluséo social das criangcas com PC.

Comer: Para as refeicdes, 6 pacientes realizam de forma independente. 9 ndo
possuem autonomia para esta tarefa, necessitando de ajuda maxima. E 10
delas, necessitam de auxilio entre 25 a 50%. Dado que aponta o grau de

dependéncia para esta basica na vida cotidiana.

InteracBes Interpessoais béasicas: Neste item de avaliacdo, 7 ndo apresentam
dificuldades de interacdo quando evocadas e com estimulos béasicos. Em
contrapartida, 3 que nao interagem, de forma alguma. 15 pacientes apresentam
dificuldades graduadas entre leve, moderada e grave para interagirem

socialmente.

Relacbes Familiares: Nas relacbes familiares, observa-se aumento das
dificuldades nas graduacdes extremas de leve e grave, com relacdo as
interacOes interpessoais: no total de 13 pacientes, dados que possam indicar
sobrecarga do cuidador. 8 pacientes nao possuem dificuldades com interacoes
familiares. Para as dificuldades moderada e completa, houve diminui¢cdo, com
relacdo as interacdes interpessoais. Nesse sentido, RIZZO (1998) afirma que a
aceitacao social inicia no meio intrafamiliar, facilitando as experiéncias sociais
iniciais da crianga com deficiéncia. Diante do exposto, observa-se a
necessidade de atuacdo nas relagdes socio-familiares, de forma a favorecer a

incluséo social da criangca com PC.

Educacao informal: Na educacéo informal, para 9 pacientes ndo se aplicam a
este componente, pois 6 ndo estudam, e dos que estudam, 3 relataram né&o
terem tarefas no domicilio, conforme dados pormenorizados. Dos que realizam
tarefas, 7 ndo conseguem realiza-las sem auxilio, para todas as atividades
propostas. Aos que necessitam de auxilio, em pelo menos uma das atividades,
somam proporcdo igual: 7. Aqueles que conseguem realizar, de modo

independente, totalizam 2 pacientes.
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Educacao Escolar: Como exposto, 6 pacientes nao frequentam escola. Dos 19
que frequentam, 7 ndo encontram dificuldades. Aosﬁ—quej—apfeserqtam
dificuldades, 4 possuem dificuldade completa na participacdo escolar, nesta
graduacdo houve relato de uma mée, que acompanha o filho, na escola,
diariamente, conforme dados pormenorizados. Outra dificuldade apontada foi a
participacdo do paciente em atividades de educacao fisica. Para Simeonsson
et al (2001), o nivel de participacdo de criangas com deficiéncia ndo depende
de fatores pessoais, mas também da adaptacdo do ambiente escolar para
propiciar o acesso as atividades. Nesse sentido, a inclusdo escolar efetiva,

depende da capacitacdo de profissionais no atendimento a pessoa com

deficiéncia.

Recreacao e lazer: Para recreacao e lazer, todos os pacientes tém freqiéncia
neste quesito, sendo que 5 deles ndo apresentam dificuldades. Outros 14,
embora haja participacdo em atividades recreativas, relataram dificuldades.
Tais dificuldades registradas nas informacdes pormenorizadas, dada falta de
conhecimento acerca das opcdes culturais existentes, e também, por questdes
culturais familiares. Dos que relataram dificuldade completa, 6 pacientes,

observa-se a questao econGmica, sendo um fator que interfere na participagao.

Quadro 2 — CIF: Fatores Ambientais

Neste momento, apresentam-se os resultados da Avaliacdo social, com
base na CIF, acerca dos fatores ambientais em que vivem as criancas com
Paralisia Cerebral. Manteve-se a mesma linha de analise do quadro anterior,
em que os resultados foram deixados por numeros inteiros e a interpretacéo

dos dados a seguir.

Qualificadores | -1 | -2 | -3 |4 | 0 |+1|+2 | +3 |+4| 9
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Fatores ambientais

e115 Produtos e tecnologia para uso
pessoal navida diaria

Ele tem alguma 6rtese no pé, méo,
braco ou outras que ajudam no banho,
alimentacédo? Se sim, ajuda ou
atrapalha? Quanto?

11

el120 Produtos e tecnologia para
mobilidade e transporte pessoal em
ambientes internos e externos

Ele possui cadeira de rodas ou muletas
para usar dentro e fora de casa? Se
sim, ajuda ou atrapalha? Quanto?

13

el25 Produtos e Tecnologias para
comunicacao

Ele tem algum aparelho que ajuda a
comunicar com outras pessoas? Se
sim, ajuda ou atrapalha? Quanto?

22

el55 Produtos e tecnologia usados
em projeto, arquitetura e construgao
de edificios de uso privado

A casa onde o0 paciente mora, tem
adaptacdes (portas, barras de apoio?)
para ele se movimentar, sem ajuda? Se
sim, ajudam ou atrapalham? Quanto?

18

€310 Familia imediata

Os familiares que moram com o
paciente apoiam o tratamento? Se sim,
ajuda ou atrapalha? Quanto?

21

e315 Familia ampliada

Os familiares que ndo moram com o
paciente apoiam o tratamento? Se sim,
ajuda ou atrapalha? Quanto?

€320 Amigos

Os amigos do paciente apoiam o
tratamento? Se sim, ajuda ou
atrapalha? Quanto?

10

e355 Profissionais da saude

Os profissionais de salude que
trabalham com o paciente apoiam o
tratamento? Se sim, ajuda ou
atrapalha? Quanto?

18

e460 Atitudes sociais

A opinido da sociedade, frente a
deficiéncia do paciente, ajuda ou
atrapalha? Quanto?

11

e540 Servigos, sistemas e politicas
de transporte

O servigo publico de transporte ajuda
ou atrapalha? Quanto?

12

e570 Servicos, sistemas e politicas
da previdéncia social
O INSS ajuda ou atrapalha? Quanto?

16

e580 Servicos, sistemas e politicas
de saude

O SUS ajuda ou atrapalha o tratamento
do paciente? Quanto?

11

e585 Servigos, sistemas e politicas

72




de educacdo e treinamento
O ensino publico de educacéo ajuda ou
atrapalha? Quanto?

5.2.2 Interpretacdo dos Resultados para Fatores

Ambientais:

De acordo com a Avaliagdo Social, os fatores ambientais evidenciam

que:

Produtos e Tecnologias para uso pessoal na vida diaria: Para 11 pacientes, o
uso de oOrtese na vida diaria se coloca como facilitador completo no
desempenho das atividades. Outros 5 pacientes cuja avaliacdo foi tida como
facilitador, as diferencas nas graduacbes referem as dificuldades de
adaptacdes do paciente (dados pormenorizadas). Para 2 pacientes tais
dificuldades foram postas como barreira face a ortese machucar a paciente;
outra que nao usa por vaidade (dados pormenorizadas). Considerando que o
uso de ortese é indicado para beneficios da qualidade da mobilidade funcional
e habilidades ocupacionais, sugere-se que este possa ser um fator que
interfere de maneira positiva na funcionalidade das criancas com PC, sujeitos
desta amostra (Cury e Figueredo, 2008). No entanto, observa-se a

necessidade de acompanhamento e informacfes sobre seu uso.

Produtos e Tecnologias para mobilidade e transporte pessoas em ambientes
internos e externos: 13 pacientes nado utilizam meios auxiliares para
locomocédo. Daqueles que utilizam, 8 apontam niveis de facilitadores para o
deslocamento diario do paciente, e 4 como barreiras, face as dificuldades no
uso interno do domicilio. Um estudo com 25 criangas com PC identificou que,
mesmo apresentando disturbios e limitagdes motoras, elas tendem a
desempenhar algumas atividades no cotidiano semelhantes a das criangas

sem limitagdes funcionais (Mancini et al,2002).

Produtos e Tecnologias para comunicagdo: 22 pacientes ndo possuem
dispositivos alternativos para comunicacdo. 1 paciente que dispbe da

tecnologia, por recursos proprio, classificado como facilitador maximo. 2
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pacientes possuem este dispositivo, sendo que para 1 deles foi considerado
facilitador, na comunicacdo. No entanto, classificado como barreira maxima
para outro familiar. Tal dado sugere a falta de orientacdo para seu uso.
Preconiza-se 0 uso de recursos didaticos adaptados e/ou formal alternativas de
comunicacao para garantir o acesso ao conhecimento. Para tanto, define-se
tecnologia assistiva uma area do conhecimento, com caracteristica
interdisciplinar, que engloba produtos, recursos, metodologias, estratégias,
praticas e servicos que objetivam promover a funcionalidade, relacionada a
atividade e participacdo, de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou
mobilidade reduzida, visando sua autonomia, independéncia, qualidade de vida
e incluséo social (CORDE, 2007).

Produtos e Tecnologias usados em projeto, arquitetura e construcdo de
edificios de uso privado: 18 dos pacientes sujeitos da pesquisa, ndo tém
adaptacdes na casa. 20 pacientes possuem dificuldades de mobilidade no
domicilio. Em contrapartida, 5 possuem adaptacbes que auxiliam o
deslocamento do paciente em ambiente interno. Este dado sugere a
necessidade de programas sociais que atendam este tipo de demanda,
favorecendo assim, a participacao das atividades no ambiente sécio familiar.

Familia imediata: 21 dos pacientes, sujeitos da pesquisa, encontram na familia
imediata o apoio total. Paralelo a isso, 2 deles tem graduacdes inferiores no
auxilio, dados conflitos familiares discretos, conforme relatos pormenorizadas.
Em familia, 1, cujo apoio foi descrito como barreira, este conflito familiar &
maior. Diante do exposto, sugere-se que conflitos familiares interferem,

negativamente, no apoio necessario a crianca com PC.

Familia ampliada: 4 consideram familiar ampliada barreira por: atitudes
protetivas de familiares. Classificados sem barreiras/facilitadores, 3 pacientes
por terem familiares, mas ndo solicitam auxilio ou ndo tem contato. 18
pacientes possuem familiares como facilitadores, sendo que 7 pacientes
contam com apoio total de familiares. Observa-se segregacao familiar, no que
referem a parentela das criancas com PC, ficando a cargo dos familiares que

lidam diariamente com a crianga, o apoio principal necessario aos cuidados.
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Amigos: Na rede de apoio de amigos, 2 pacientes possuem barreias. 1,
considerado ndo aplicavel por relatar ndo ter amigos. Sendo que 5 possuem
amigos, mas nao contam com o auxilio dos mesmos. E 17 possuem, e contam
com auxilio gradativo, pelo nivel de apoio dado. Observam-se tracos de
solidariedade aqueles que convivem indiretamente, com a crianca com PC.

Sugere-se envolvimento afetivo como facilitador a este apoio.

Profissionais da saude: foram avaliados como facilitadores completos, para 18
pacientes. Esta graduacdo cai, na medida em que o nivel de exigéncia,
entendido pelos familiares, aumenta, conforme registro pormenorizado.
Considerado barreira por: profissionais cobram muito dos cuidadores. Tais
dados evidenciam a importancia da contribuicdo dos profissionais no auxilio

das familias, para cuidados de saude demandados pelas criangas com PC.

Atitudes: Para 20 pacientes, a sociedade foi considerada barreira pela
discrimina a pessoa com deficiéncia, ao olhar, agir e perguntar, conforme
registros. Sendo que para 5 delas, foi considerado um apoio. Dentre 0s
componentes avaliados, as atitudes da sociedade apresentam o0s piores
scores. Nesse sentido, sugere-se o despreparo da sociedade ao convivio com

pessoas com deficiéncia.

Servigos, Sistemas e Politicas de Transporte: Para 9 pacientes, o transporte
publico é tido como barreira, dadas dificuldades de acesso e barreiras
atitudinais, como impaciéncia dos motoristas e atitudes de desrespeito dos
passageiros, conforme dados pormenorizados. 1 paciente considera nenhuma
barreira por ndo utilizar. Para 12 pacientes, a politica de transporte € tida como
facilitador, face suas melhoras no atendimento e aumento da frota de carros
adaptados (dados pormenorizados). 4 consideraram melhora, mas a graduacéo
cai, ao observarem que ha o que ser aprimorado no atendimento. Observa-se
melhora da oferta de servigos publicos de transporte, no entanto, aponta para a
necessidade de capacitacdo profissional ao atendimento de pessoas com

deficiéncia.
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Servigos, Sistemas e Politicas da previdéncia social: Para 16 pacientes, o
sistema do INSS foi considerado facilitador méximo, sendo observada
valorizacdo, face ser esta, a unica fonte de renda familiar, evidenciando a
importancia desta Politica as criancas com PC. Em contrapartida, 4 familiares
de pacientes, refere-se a barreira pelos critérios de elegibilidade: ndo podem
trabalhar, com registro em carteira (dados pormenorizados). Nesse interim,
sugere-se a dificuldade de emancipacdo das familias, quando beneficiarias de
programas sociais, visto a vulnerabilidade social vivida. O desconhecimento da
politica, foi relatado para 2 familiares de pacientes, que consideraram nenhuma
barreira. A este, deve-se atentar a importancia da divulgacdo e atuacdo do

assistente social na articulagdo com a referida politica.

Servigos, Sistemas e Politicas de salde: a politica de saude, 3 consideram
barreira pela dificuldade de acesso, 11 como facilitador total no tratamento do
paciente. Aos 11 familiares, as graduacdoes de facilitadores decrescidas
revelam o a importancia do Sistema, com melhorias a serem pensadas,
principalmente no acesso aos servicos. Um estudo acerca da integralidade e
acessibilidade no cuidado a criangca com PC (Milbrath, 2009) revela a auséncia
de uma assisténcia integral a saude da crianca com PC, como também a
inacessibilidade aos servigos, atrelada a burocratizagdo do sistema e
necessidade de capacitacdo aos profissionais atuantes nos niveis basicos de
atencdo a saude.

Servicos, Sistemas e Politicas de educacdo e treinamento: 11 familias
consideram barreira por ndo encontrar local adequado para estudo do paciente;
por ndo ter acesso, face as dificuldades motoras, por ndo atentar as
dificuldades de aprendizagem; por mae ter que ficar junto do filho, durante as
aulas, pois nédo confia na escola. 2 consideram nenhuma barreira por nao achar
importante ao paciente; por estudar em escola particular. 7 dos sujeitos avaliam
a politica de educacgéo como facilitador maximo, atenuando graduacéo, aqueles

que apontam melhoras no servico. Estudos retratam que a superprotecéo
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familiar e suas barreiras atitudinais interferem no grau de escolarizacdo da
pessoa com deficiéncia (SASSAKI, 1997).

Com base no levantamento das respostas acerca do contexto vivido
pelas familias e criancas com PC, buscou-se a interacdo dos dados obtidos
para a analise da realidade humano-social, destes sujeitos. Igualmente, para a
compreensao dos fatores que possam interferir de maneira, positiva e/ou
negativa. A reflexdo foi ancorada no contexto teorico referenciado, juntamente

com a pertinéncia evidenciada.

5.3. Analise dos Resultados

Quanto ao perfil social, econémico e demografico da crianca com PC,
em acompanhamento ambulatorial no IMREA-HCFMUSP, a pesquisa revelou
que 52% dos pacientes sdo do sexo feminino, com idades de 6 a 15 anos,
oriundos da cidade de S&o Paulo, sendo a maioria domiciliada na regido de
Campo Limpo.

No ambito econ6mico, 80% dos pacientes possuem o Beneficio de
Prestacdo Continuada (B.P.C), sendo esta a principal fonte de renda para 40%
das familias. Aos rendimentos familiares, 84% vivem com até 2 salarios
minimos. Dado que, conforme o perfil etario dos sujeitos da pesquisa corrobora
ao levantamento do IBGE (2010) em que criancas e adolescentes com idades
de 6 a 14 anos, apresentam 73,6% de chances a situacdo de pobreza

financeira.

Tabela 3—Percentual de domicilio em pobreza financeira, segundo a idade da
pessoa com deficiéncia que nele habita Idade da pessoa com deficiéncia
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Idade da pessoa Percentual em
com deficiéncia situacdo de pobreza
financeira
0 a 5anos 73,9
6 a 14 anos 73,6
15 a 64 anos 45,2
65 anos ou mais 15,4

Fonte; IBGE, 2010.

No que refere a renda per capita, 40% estdo na faixa de % a Y salério

minimo: cinco vezes menor que a renda per capita da cidade de S&o Paulo,

conforme levantamento socio demografico (IBGE, 2014). Tal dado evidencia o

nivel de pobreza vivido pelas familias de criancas com PC, mesmo inseridos

em programa de protecao social.

Para Favaro (2009, p.120):

“A introducdo do BPC no Brasil foi prevista pela
Constituicdo de 1988 e regulamentada em 1993 pela LOAS
(Lei n°. 8.742 de 7/12/1993) complementada e retificada pelo
Decreto Federal n°. 1.744, de 8/12/1995, pela Medida
Provisoria n°1.426/96, posteriormente Lei n°. 9.720, de
30/11/98. Embora constituido em 1988, sé foi implantado, e
parcialmente, em janeiro de 1996. O balan¢co do caminho
percorrido pela introducdo BPC - Beneficio de Prestacdo
Continuada no Brasil, exige um conjunto de reflex6es que
permitam consagra-lo como politica de direito a protecdo social

(ndo contributiva) ou a um minimo de cidadania”.

Dado que corrobora com os resultados apontados pela CIF, em que

politica de previdéncia apresenta uma aliada a manutencdo das familias de

criangcas com PC. No entanto, aos critérios de elegibilidade, foram apontadas

ressalvas quanto ao “assujeitamento” das familias nos critérios de concessao,

dificultando sua emancipacao. Segundo Victora et al (1992) algumas pesquisas
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apontam a importancia dos fatores socioeconémicos na determinacdo da
saude da crianca, por considerar a renda familiar como elemento basico de
comportamento em relagdo a saude da crianca. Essa analise € complementada
por Halpern et al (2000) e Eickmann (2003), quando mencionam que existe
uma relacdo entre aspectos bioldégicos e ambientais, de modo que,
determinadas situagcdes de vulnerabilidade, s&o causadas por fatores
biolégicos, sociais e ambientais, interagindo entre si, e que problemas os
biolégicos poderdo ser alterados por fatores ambientais, numa relacdo
reciproca. No entanto, a relacdo da deficiéncia e pobreza néo teve alcance das
andlises, por estas centrarem nas atividades de trabalho, com enfoque
individual. Outro dado levantado foi a interferéncia econdmica negativa na
participacdo das criancas em atividades recreacionais.

No ambito familiar, metade dos pacientes vive em familia nuclear,
composta por casais, sendo que destas, 79% possuem todos os filhos menores
de 16 anos. A segunda maior proporcdo (20%) foi de familias monoparentais,
chefiadas por mulheres. Sob este enfoque, observam-se diferentes
configuracdes familiares, em que vivem as criancas com PC. Sarti (2007) refere
que as dificuldades enfrentadas na execucdo dos papéis sécio-familiares sédo
fatores que propiciam novos arranjos familiares, em cuja vulnerabilidade pode
contribuir para a explicacdo de frequentes rupturas conjugais, frente as
expectativas inatingidas.

Por outro lado, Mioto (2000) afirma que as familias se modificam
constantemente, com o objetivo de satisfazer as necessidades impostas pela
sociedade. No entanto, é “o terreno sobre o qual a familia se movimenta, néo é
o da estabilidade, mas o do conflito, o da contradi¢ao” (p. 219). Diante disso, ao
trabalho no processo de Reabilitagédo, considera-se a familia o espago para o
cuidado, mas também héa de se considerar que ser € um campo de conflitos e
instabilidades, tendo ou néo influéncias da sociedade. Dados evidenciados pela
aplicacdo da CIF, em que no contexto da familia imediata, o principal apoio
advém destes. Acrescenta-se a menc¢do de barreiras atitudinais e conflitos
familiares em que possam trazer interferéncia negativa no cotidiano. Diante
disso, sugere-se que o apoio principal a crianca com PC fica a cargo dos

familiares, que lidam diretamente com os cuidados.
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No que refere a participacdo da figura paterna no tratamento, 46% dos
casos, convivem com a renda familiar de até 2 S.M., havendo, também um
percentual mininmo de 9%, com renda de 10 S.M, estando todos inseridos no
contexto de familia nuclear. Entretanto, 54% das criangcas ndo contam com o
envolvimento paterno no tratamento.

A maioria destas familias vivem com renda familiar de até 1 SM (57%) e,
em arranjos familiares distintos. Assim sendo, o apoio paterno esté relacionado
a situacado econdmica e ao arranjo familiar da crianca com PC.

Sarti (2007) refere que a autoridade masculina estd baseada na
mediacdo que o homem estabelece com a sociedade como protetor da familia,
e ndo somente no provimento de recursos. Visdo esta concebida por uma
ordem moral em que a figura masculina representa a autoridade. E frente as
transformacdes e rupturas dos lacos conjugais, que a familia procura se
organizar buscando apoio na rede de parentesco para a contribuicdo da
criacao de seus filhos. Nesse sentido, dados obtidos pela CIF, apontam que a
familia ampliada, considerando os familiares com lacos consanglineos e que
nao convivem na estrutura familiar do paciente, apresentaram scores
negativos, com relagédo a familia imediata. Fato que demonstra o aumento da
graduacdo, considerada positiva, entre o apoio ofertado pela familia ampliada
com relacdo aos amigos. A pesquisa aponta que, familias de criancas com PC,
tendem a buscar apoio no meio externo, dada fragilidade da assisténcia
familiar.

Portanto, a auséncia do envolvimento paterno e a fragilidade desta rede
de apoio tendem a sobrecarga daqueles que lidam diretamente com o paciente,
interferindo nos cuidados demandados por estes. De acordo com os dados
obtidos, com relacdo a funcionalidade dos pacientes, sujeitos da pesquisa, 23
deles, apresentam dificuldades para andar, 19 necessitam de auxilio para
realizarem suas refeicdes. Para as atividades realizadas no cotidiano, uso de
orteses foi indicado como facilitador para as familias, de modo a melhorar a
funcionalidade de crianca. Entretanto, 2 relatam dificuldades acerca da
adequacao da ortese, e sentimento de vergonha ao seu uso. Para auxiliar a

mobilidade e o deslocamento do paciente, 13 ndo fazem uso de dispositivos
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com este fim, outros 4 apresentaram dificuldades quanto ao seu uso no
ambiente interno do domicilio.

Ao que referem a sociabilidade do paciente, os resultados sugerem uma
sobrecarga, considerando a dificuldade de interacéo intrafamiliar, maior ao ser
comparada a interacdo com o meio externo. Diante do exposto, Silva et al
(1983) e Oki (1996) consideram que a linguagem é uma condicdo a
socializagdo, refletindo em parte a cogni¢cdo do individuo e a consequente
participacdo em atividades. Com base nos objetivos deste estudo, a
capacidade de comunicacdo do paciente ndo foi o foco. No entanto, dados
coletados pela CIF no que referem aos dispositivos para auxiliar a
comunicacdo dos pacientes sugerem dificuldades, nesse sentido para a
maioria deles (22 pacientes), visto que ndo possuem estes recursos. Ao passo
gue aqueles que possuem tais dispositivos, consideram um facilitador, sendo
posta como barreira para um dos pacientes, dadas dificuldade em sua
utilizagéo.

Outro ponto em relacao a dificuldade de comunicacdo é a interferéncia
nas atividades escolares, indicando formas de isolar criancas com PC dos
demais, no ambiente escolar (Schenker at al, 2005). Dados levantados pela
pesquisa corroboram com a afirmacéo, em que 16% dos pacientes frequentam,
somente salas especiais. Diante disso, observa-se que, mesmo apds a
obrigatoriedade da inclusdo de pessoas com deficiéncia em escolas regulares,
0 que deveria ser uma etapa transitéria, acaba se tornando espaco de
segregacao.

Um dos fatores que contribuem com isso, € o que sugere Blanco (2005,
p. 07),

“os sistemas educacionais seguem oferecendo
respostas homogéneas, que ndo satisfazem as diferentes
necessidades e situacdes do alunado, o que se reflete em
altos indices de reprovacdo e evasdo escolar, que afetam
em maior medida as populagdes que estdo em situacdo de
vulnerabilidade”.

Os resultados da pesquisa apontam que 1, em cada 4 pacientes néo

frequenta o ambiente escolar. Sassaki (1997) considera fatores impeditivos
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para a falta de escolaridade questbes de ordem socioecondémica,
superprotecao familiar e barreiras atitudinais, situacbes vivenciadas pelos
sujeitos da pesquisa.

Dos que estdo ingressados no sistema de ensino, 92% estéo incluidos
em escolas publicas. Outro ponto evidenciado, ainda sob o enfoque da
educacdo, defasagem entre idade e nivel de escolaridade para 70% dos
pacientes, estando a maioria no ensino fundamental, em curso.

A CIF avalia, também, a participacao da familia na educacao da crianca
com PC, sendo que, somente 2 pacientes, conseguem executar as tarefas
escolares, no domicilio, sem auxilio. Os dominios sobre leitura e escrita ndo
foram tratados pela pesquisa, no entanto, sugere-se um aprofundamento das
atividades e grau de participacéo escolar da crianca com PC para uma pratica
educacional inclusiva. No que refere a politica de educacdo, a pesquisa
evidenciou que os familiares encontram dificuldades na oferta de servigos
adequados frente ao nivel de funcionalidade dos pacientes, apontando para a
necessidade de aprimoramento do atendimento especializado as familias e ao
paciente, como também a conscientizacdo cultural acerca da importancia da
escolarizagéo da crianga com PC, evitando atitudes “superprotetivas”.

A inclusdo contempla o direito a educagdo, a igualdade de
oportunidades e a participacdo. Porém, além de garantir 0 acesso das pessoas
com deficiéncia nas escolas € necessario viabilizar a sua permanéncia e
aprendizagem.

Com relacdo a moradia dos pacientes, 40% deles vivem em ocupacdes
irregulares, e 20% em residéncias alugadas. Ao total, 72% ndo possuem casa
prépria e, 80%, ndo possuem acessibilidade na residéncia. Fato evidenciado
pelas informacfes obtidas através da CIF, em que 20 pacientes possuem
dificuldades de funcionalidade dentro da residéncia. Sendo que, aos 5 que
possuem o ambiente com adaptacfes das instalacdes fisicas, apresentaram
melhores scores de funcionalidade. O ambiente onde vivem as pessoas com
deficiéncia tem efeito em grandes propor¢des sobre a prevaléncia e extenséo
das deficiéncias (WHO, 2012). Dito isso, analisa-se que as politicas publicas,
voltadas a habitacdo, devem ter maior centralidade nas agendas das politicas
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inclusivas, levando-se em consideracdo as necessidades das pessoas com
deficiéncia.

Quanto a politica de saude, a principal barreira no atendimento da
crianca com deficiéncia, foi o acesso aos servicos. No Brasil, o acesso
universal e igualitario as acdes e servicos de saude é uma das exigéncias
instituidas pela Constituicdo Federal (1998), de modo a garantir a equidade na
premissa de que a saude € um direito de todos.

O cuidador desempenha um papel importante no cotidiano da crianca
com PC. A interacdo e a participacdo deste com a equipe interdisciplinar
auxiliam no tratamento e na busca por melhor qualidade de vida do familiar e
do paciente (Russo et al, 2008). Fato demonstrado pela CIF, em que o0s
profissionais de saude obtiveram scores facilitadores, em sua maioria. Para
graduacfes negativas: atitudes de cobranca excessiva, por parte dos
profissionais, foram expostas. Desta forma, analisa-se que os profissionais de
saude contribuem, para melhorar a qualidade de vida da crianca, e auxiliar a
familia ao enfrentamento positivo acerca das alteracdes vividas no cotidiano.

Entre a disponibilidade de recursos e a utilizac&o efetiva dos servicos de
saude, a literatura aponta as dificuldades de acessibilidade que interferem no
éxito do tratamento (Cohn, 2010). Entretanto, politica de transporte foi
pontuada, positivamente, sob a perspectiva de melhora da oferta de servicos,
apontada pelos entrevistados. No entanto, 0os scores apontam aspectos que
necessitam de aprimoramento, no que refere a capacitagdo profissional ao
atendimento da crianga com PC. Do total, 22 pacientes utilizam transporte
publico, sendo que 3, veiculo préprio. Aliado a este, as atitudes da sociedade
recebeu os piores scores na avaliacdo, evidenciando o preconceito e o

despreparo da populagéo no convivio com criangcas com PC.
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Considerac0es Finais

O caminho percorrido por este estudo significou um desafio a
instrumentalidade e atuacao do Assistente Social, no campo da Reabilitagdo de

pessoas com deficiéncia, em especial, crian¢cas com Paralisia cerebral.

Conhecer o meio em que vivem as pessoas com deficiéncia € de
extrema relevancia, visto que este pode influenciar positiva ou negativamente,
a vivéncia da saude e doenca. Diante disso, a interpretacdo da realidade
humano-social é imperativa no éxito do tratamento. Além disso, ha de se levar
em consideracdo a participacdo da pessoal/familia, sobre as quais irdo incidir
as condutas e decisOes a serem tomadas, durante o processo de Reabilitacéo.
Diante desse cenario, 0 estudo social ganha maiores projecbes, a fim de
proporcionar a prestacdo da assisténcia e promocao social, numa perspectiva
ampla, propiciando o conhecimento da histéria de vida dos sujeitos, suas

necessidades e experiéncias (Sposati, 1985).

Estudos acerca da avaliacdo social com base na CIF sdo escassos. A
pesquisa corroborou ao aprofundamento tedrico sobre a CIF dentro da
perspectiva de atuacdo do Servico Social, como também a estruturacao
metodoldgica para sua aplicacdo. A pretensdo deste trabalho se pautou no
aprimoramento das técnicas de avaliacdo social. O uso da CIF ndo exime
outros modos de proceder a avaliagcdo social, comumente, utilizada pelos
Assistentes Sociais, sugere, portanto, seu uso, de modo concomitante. Para a
avaliacao social, no contexto da Reabilitacdo, as dificuldades vivenciadas pelos
pacientes e familiares daqueles diagnosticados com PC, e igualmente, as
barreiras e facilitadores no tratamento, subsidiam a analise sobre a realidade

humano-social. Nesse sentido, Guerra (1998) afirma que:

Os assistentes sociais ao acionarem Raz&o e Vontade
na escolha dos procedimentos técnicos e ético-politicos,
dentre eles o instrumental técnico-operativo, o fazem no
ambito de um projeto profissional, o que permite que a

profissdo supere a dimensdo eminentemente instrumental
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(necessaria, mas insuficiente), respondendo de maneira critica
e consciente as demandas que Ihe sdo postas, alcangando a
competéncia técnica e politica necessarias para 0 avango da
profissdo em suas diversas dimensdes: técnica, ético-politica,

intelectual e formativa (p. 27).

E frente a esta realidade que se fazem necessarias intervengdes, por
parte do profissional de Servigo Social, que tenham como objetivo realizar uma
pratica articulada aos interesses e necessidades dos pacientes com PC. Para
efeito disso, propiciar resultados positivos tanto aos pacientes — que usufruem
dos conhecimentos e saberes que permeiam estes espacos, possibilitando o
exercicio dos seus direitos e atitudes positivas frente ao tratamento de saude -
quanto para os profissionais, dando vida aos conhecimentos que portam a

partir de um atendimento qualificado e exitoso.

bY

A CIF apresenta um modelo de avaliacdo apropriado a obtencdo de
subsidios, necessarios e sensiveis a analise da realidade humano-social, vivida
pela crianca com PC. Outrossim, auxilia na identificacdo das barreiras
incapacitantes e permite uma analise sobre a oferta de servicos publicos.
Aliado aos objetivos do processo de reabilitacdo a CIF corrobora para melhor
compreensdo das possiveis interferéncias no tratamento, com vistas a uma
inclusédo social efetiva e singularizada. A analise dos resultados, considerando
dados empiricos e a aplicacao da CIF, permitiu evidenciar que a utilizacao de
um instrumental estruturado, objetivo, porem sensivel, torna-se eficaz a pratica

do Assistente Social, no processo de reabilitagdo.

O presente estudo permite propor, no ambito do servico social, quando da
atuacao no campo da saude e reabilitacao:

- a difusédo do instrumental e a sua aplicabilidade pelas equipes de servico
social;

- a introducdo dos conceitos inerentes a CIF, como pertinentes ao projeto
ético-politico e operacional do Assistente Social;

- contribuir para adocao do instrumental CIF, na implementacgéo de politicas
publicas que favorecam a inclusdo da pessoa com deficiéncia, em nossa

sociedade
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Os resultados da pesquisa evidenciaram que o0s arranjos familiares
podem interferir no tratamento na crianga com PC. No ambito econdémico, as
familias de criancas com PC, objeto deste estudo, tém menores rendas, sendo
o Beneficio de Prestacdo Continuada, a principal fonte de renda para 40% dos
participantes da pesquisa. O apoio recebido € dado, basicamente, pelo nucleo
familiar do paciente. Familias de criangcas que nao contam com o envolvimento
paterno no tratamento (56%), apresentaram as menores rendas, e diferentes
tipos de configuracbes familiares. A maioria dos pacientes apresentou
dificuldades de interacdes sociais. A politica de habitacdo apresentou os piores
indices, seguida da politica de educacdo. Para as politicas de transporte e
saude, houve variacdo de intensidade, no entanto, foram avaliadas como
facilitadores ao contexto de vida do paciente. Atitudes negativas da sociedade

obtiveram os piores scores de avaliacéo

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (2012) aponta que atitudes
negativas constituem barreiras de acesso a educagcdo, a0 emprego, aos
servicos de saude e a participagao social. A “Convencéao Interamericana para
Eliminacdo de Todas as Formas de Discriminacdo contra as Pessoas
Portadoras de Deficiéncia os Estados Partes” afirmam que: “[...] as pessoas
portadoras de deficiéncia tém os mesmos direitos humanos e liberdades
fundamentais que outras pessoas e que esses direitos, inclusive o de nao ser
submetido a discriminacdo com base na deficiéncia, emanam da dignidade e
da igualdade que sao inerentes a todo o ser humano”. Portanto, para uma
sociedade inclusiva é necessaria mudanca de cultura, em respeito as pessoas
com deficiéncia, no que refere as Ilimitacbes e incentivo das suas

potencialidades.

Diante do todo o exposto, € necessario avaliar a crianca com PC no
contexto familiar e ambiente social. O futuro destas criancas, como de qualquer
outra, é construido, gradativamente, de forma a auxilia-las no desenvolvimento
maximo de suas potencialidades. O dinamismo familiar e o empenho do
trabalho em equipe no processo de reabilitacdo poderdo contribuir,

favoravelmente, ao bem-estar de todos e incluséo social, da criangca com PC.
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Titulo: AVALIACAQ SOCIAL POR MEIO DA CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE
FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E SAUDE EM PACIENTES COM PARALISIA CEREBRAL
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Numero do Parecer: 1.034.624
Data da Relatoria: 22/04/2015

Apresentagiio do Projeto: Trata se de projeto de pesquisa para Mestrado de Viviane Duarte Correla sob
orientagdo da pesquisadora responsdvel Arlete Camargo de Melo Salimene, que se propde conhecer o
universe sécio econdmico e demogrdfico, e as condiges relacionadas a sadde da pessoa com paralisia
cerebral (PC), adotande-se preceitos da Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Satide {CIF). Fstudos mundiais apontam um crescente nimero de pessoas que convivem com alguma
forma de deficiéncia e experimentam dificuldades funcionais considerdveis. Nesse cenarig, a paralisia
cerebral é causa mais comum de deficiéncia fisica grave na infancia. O processo de reabilitagdo tem
premissa pautada no desenvolvimento da funcionalidade do individuo, com vistas & inclusio social.
Nesse sentido, a qualidade da inclusdo social, que o individuo alcangar, estd relacionada & sua maior ou
menor independéncla, tanto fisica quanto emocional. Este estudo utilizard a CIF, por ser uma
classificacio centrada na abordagem blopsicossocial utilizada para obtengio da integracdo de varias
perspectivas de funclonalidade, de forma a proporcionar uma viséio coerente das diferentes dimensdes
de sadde sob uma perspectiva biolégica, individual e social.

Objetivo da Pesquisa: Detectar fatores amblentais e familiares que possam interferir no Processo de
Reabilitagio; avaliar a crianga com Paralisia Cerebral quanto as possibilidades de insergdo social, por
meio do olhar do cuidador, sob a dtica da CIF; contribuir para a estruturagdo teérico-metodolégica de
Avaliagdo Social, a partir dos preceitos adotados pela CIF.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios: Beneficio: com a pesquisa ocorrerd melhor esclarecimento do
universo sdcio econdmico e demogrifico, e as condicBes relacionadas 4 salide da pessoa com paralisia
cerebral. Riscos minimos: aplicagdo de questionario.

Comentdrios e ConsideragBes sobre a Pesquisa: Trata-se de estudo guantitativo, qualitativae,

1ad,

transversal, descritivo e prospectivo, sendo que o projeto apresenta se adequad te for o e
fundamentado estando prevista a informagiio aos participantes através do TCLE da Cappesq, desta
forma sugiro aprovagio.
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Anexo |l

Perfil socioecondomico e demografico dos pacientes com
Paralisia Cerebral

1. Sexo:
[ ]Feminino [ |Masculino
2. ldade:
[ ]0a5anos [ ]6a10anos
|:|11a15anos |:|15a18anos

3. Estado onde nasceu:

4. Em que hairro o paciente reside:

5. O paciente estuda?

[]sim [ INEo
6. Escola Regular?
[ ]Sim [ Néo
7. Escolaridade: sala especial: [ | Sim [ ] Néo

8. O paciente recebe BPC?

[ ]Sim [ |N&o

9. Composicdo Familiar:

Nome Ildade | Parentesco | Escolaridade | Ocupagdo | Vinculo Previdenciario
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Avaliagdo Social baseada na Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude em pacientes com Paralisia Cerebral

Nome do Paciente:

Nome do Entrevistado e principal cuidador:

Grau de parentesco:

Lista Resumida dos dominios de A&P Qualificador de Desempenho

450 Andar
d470 Utilizacéo de Transporte
d550 Comer

d710 InteragBes interpessoais basicas

d760 Relagdes familiares

d&10 Educagdo informal

820 Educagdo escolar
d920 Recreacéo e lazer
Lista Reduzida do Ambiente Qualificador
Barreiras
Facilitadores

2115 Produtos e tecnologia para uso pessoal na vida diaria:

120 Produtos e tecnologia para mobilidade e transporte pessoal em ambientes intemnos e extemnos

125 Produtos & Tecnologias para comunicagao

2155 Produtos e tecnologia usados em projeto, arquitetura e construcéo de edificios de uso privado

€310 Familia imediata
e315 Familia ampliada
€320 Amigos

€355 Profissionais da saude

€540 Servigos, sistemas e politicas de transporte —

570 Servicos, sistemas e paliticas da previdéncia social

€580 Servigos, sistemas e politicas de saude




€585 Servicos, sistemas e politicas de educacdo e freinamento

ANEXO IV

Descricdes para a aplicacdo da CIF

Lista Resumida dos dominios de Atividades e Participagdo

d4. MOBILIDADE - trata-se do movimento ac mudar o corpo de posi¢céo ou de
lugar, carregar, mover ou manipular objetos, ac andar, correr ou escalar e
quando se utilizam varias formas de transporte.

d450 Andar — Mover-se sobre uma superficie a pé, passo a passo, de maneira
que um pé esteja sempre no solo, como passear, caminhar lentamente, andar
para a frente, para trés e para o lado.

d470 Utilizacdo de transporte — utilizar transporte para se deslocar como
passageiro, como ser levado em um automoével ou em um énibus, lotacdo, taxi
publicou ou privado, énibus, trem, metrd, barco ou aeronave.

d550 Comer — executar as tarefas e acdes coordenadas de comer o alimento
servido, leva-lo & boca, cortar ou partir o alimento, abrir garrafas e latas, utilizar
utensilios.

d7. RELAGOES E INTERAGOES INTERPESSOAIS - trata da realizagdo de
acdes e condutas que sdo necessarias para estabelecer com outras pessoas
(estranhos, amigos, parentes e familiares), interacdes basicas e complexas, de
maneira contextual e socialmente adequada.

d710 Interacdes interpessoais basicas - interagir com as pessoas de maneira
contextual e socialmente adequada, como mostrar consideracdo e estima
quando apropriado ou reagir aos sentimentos dos outros.

d760 Relacdes familiares — criar e manter relacdes de parentesco, incluindo
relacGes entre pais e filhos e filhos e pais, entre irmdos e com outros membros
familiares.

d8. AREAS PRINCIPAIS DA VIDA - trata da realizacdo das tarefas e acdes
necessarias para participar das atividades de educacéo, trabalho, emprego e
nas transacdes econdmicas.

d810 Educacdo informal — Aprender em casa ou em outro ambiente ndo
institucional, como aprender trabalho manuais e outras habilidades com os pais
ou membros familiares, ou escolarizacdo em casa.
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d820 Educacdo escolar — obter acesso a escola, participar de todas as
responsabilidades e privilégios relacionados a escola e aprender o material do
curso, matéria e outras exigéncias curriculares em um programa educacional
priméric e secundario, incluindo ir & escola regularmente, trabalhar em
cooperacdo com outros aluncs, seguir as orientacfes dos professores,
organizar, estudar e concluir tarefas e projetos designados e progredir para
outros estagios de educacéo.

d9. VIDA COMUNITARIA, SOCIAL E CIVICA - trata das acdes e tarefas
necessarias para participar da vida social organizada fora do ambito familiar,
em areas da vida comunitaria, social e civica.

d920 Recreacdo e lazer — participar de qualquer forma de jogo, atividade
recreativa ou de lazer, como jogo ou esportes informais ou organizados,
programas de exercicio fisico, relaxamento, diversdo, ir a galerias de arte,
museus, cinema ou teatro, participar de trabalhos artesanais, tocar
instrumentos musicais, fazer excursdes, turismo ou viajar por prazer.

Lista Reduzida do Ambiente

el. PRODUTOS E TECNOLOGIA - qualquer produto, instrumento,
equipamento ou tecnologia adaptado ou especialmente projetado para
melhorar a funcionalidade de uma pessoca incapacitada.

e115 Produtos e tecnologia para uso pessoal na vida diaria - equipamentos,
produtos e tecnologia utilizados pelas pessocas nas atividades diarias, incluindo
dispositivos ortopédicos.

e120 Produtos e tecnologia para mobilidade e transporte pessoal em
ambientes internos e externos - equipamentos, produtos e tecnologia utilizados
pelas pessoas nas atividades de deslocamento dentro e fora de edificios,
incluindo dispositivos de mobilidade pessoal, cadeiras de rodas, dispositivos de
transferéncia.

e125 Produtos e Tecnologia para comunicacdo - equipamentos, produtos e
tecnologia utilizados pelas pessoas nas atividades de transmisséo e recepcéo
de informacdes, incluindo aqueles adaptados ou especialmente projetados,
situados em, sobre ou perto da pessoa que os utiliza.

e155 Produtos e tecnologia usados em projeto, arquitetura e construcéo de
edificios de uso privado - produtos e tecnologia que constituem os espacos
internc e externo do ambiente planejado, projetado e construido pelo homem
para o uso privado, incluindo entradas e saidas de casas privativas, rampas

99



portateis e fixas, portas elétricas, macanetas, banheiros, telefone, armarios de
cozinha, controles de aparelhos eletrénicos em residéncias particulares,
tamanho de corredores, superficie dos pisos.

e3. APOIO E RELACIONAMENTOS

e310 Familia imediata — individuos relacionados por nascimento, casamento ou
outros relacionamentos reconhecidos pela cultura, como familia imediata,
conjuges, parceiros, pais, irmaos, filhos, pais de criacdo, pais adotivos e avds.

e315 Familia ampliada - individuos aparentados por meio de familia ou
casamento ou outros relacionamentos reconhecidos pela cultura, como
parentes, tios, tias, sobrinhos e sobrinhas.

2320 Amigos — individuos que estio proximos e continuos em relacionamentos
caracterizados pela confianca e apoio mutuos.

e355 Profissionais da saude - todos os fornecedores de servicos que
trabalham no contexto no sistema de saude, como médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, assistentes sociais
da area médica.

e4. ATITUDES

edB0 Atitudes Sociais — Opinides e crencas gerais ou especificas mantidas em
geral pelas pessoas de uma cultura, sociedade, grupo subcultural ou outro
grupo social sobre outros individuos ou sobre outras questes sociais, politicas
e econdmicas que influenciam o comportamento e acdes do individuo ou

grupo.

e5. SERVICOS ?, SISTEMAS * E POLITICAS ®

3.Servigos: representam a provisdo de beneficios, programas estruturados e operacdes em varios setores
da sociedade, desenhados para satisfazer as necessidades dos individuos (incluindo as pessoas que
prestam estes servigos). Esses servicos podem ser publicos, privados ou voluntarios, estabelecidos em
nivel local, comunitario, regional, municipal, estadual nacional ou intemacional por parte dos
empregadores, associagfes organizacdes, agencias ou governos. Os bens proporcionados por esses
servicos podem ser tanto gerais como adaptados e especialmente projetados.

4 Sistemas: representam o controle administrativo & mecanismos de organizacdo e sdo estabelecidos por
autoridades govemamentais ou outros reconhecidas a nivel local, regional, nacional ou internacional.
Esses sistemas est@o programados para organizar, confrolar e supervisionar servicos que proporcionam
beneficios, os programas estruturas e em funcionamento em varios setores da sociedade.

5 Politicas: representam as nomnas, regulamentos e convengdes e padrées estabelecidos por govermnos e
outra autoridades reconhecidas a nivel local, regional, nacional ou intemacional. Essas politicas regem ou
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regulam os sistemas que organizam, controlam e supervisionam o0s semnvicos, programas estruturados e
em funcionamentc em varios setores da sociedade.

e540 Servicos, sistemas e politicas de transporte - servicos, sistemas e
politicas que possibilitam o deslocamento de pessoas por estradas, caminhos,
ferrovias, ar ou agua, por meio de transporte publico ou privado, incluindo leis
de planejamento de transporte, politicas para o fornecimento e acesso ao
transporte publico.

e570 Servicos, sistemas e politicas da previdéncia social - servigos, sistemas e
politicas voltadas para o fornecimento do suporte econémico as pessoas que,
devido & idade, pobreza, desemprego, condicdo de saude ou incapacidade,
precisam de assisténcia publica financiada pela receita tributaria ou por
esquemas de contribuicdo, incluindo servicos para a determinacdo de
elegibilidade, entrega ou distribuicdo de pagamentos de assisténcia para os
seguintes programas: programas de assisténcia social, programas de seguro
social e esquemas de aposentadorias por incapacidade ou penséo relacionada.

e580 Servicos, sistemas e politicas de saude - servigos, sistemas e politicas
de prevencdo e ftratamento de problemas de saude, fornecimento de
reabilitacdo medica e promogdo de um estilo de vida saudavel, incluindo
servicos de assisténcia primaria, servicos de atendimento de urgéncia, servigos
de reabilitacdo e cuidados a longo prazo, servicos que sdo financiados com
recursos publicos ou privados, prestados por curto, longo prazo, periddicos ou
numa unica intervencdo, numa variedade de ambientes de servico, como
comunidade, residéncias, escolas, hospitais gerais, hospitais especializados,
clinicas e instalac@es de cuidados médicos residenciais e ndo residenciais.

e585 Servicos, sistemas e politicas de educacdo e treinamento - servigos,
sistemas e politicas para aquisicdo, manutencdo e aperfeicoamento do
conhecimento, experiéncias e habilidades vocacionais ou artisticas, incluindo o
confrole administrativo e mecanismos de monitoramento que regem o
fornecimento de programas educativos, no que refere as caracteristicas dos
sistemas educacionais, incluindo curriculo, numero de alunos por classe,
numero de escolas em uma regido, programas especiais de merenda e
servicos de cuidados extra-escolares.
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HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE
SAO PAULO-HCFMUSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL

L N OME .

DOCUMENTO DE IDENTIDADE NO: ...t SEXO: MO FO

DATA NASCIMENTO: ........ Lverorid ..

ENDEREGO ..o eee e eee e ee s ee s sse s NCI— APTO: oo,
BAIRRO: voveveeveeeeeeeeeeeeeeeeeeseseeeeeeeeseese s eesesseseseessees e (0115715 =
CEP oo, TELEFONE: DDD (............ ) ettt

2. RESPONSAVEL LEGAL: ...ocuvittieeeeeeee ettt ettt e sttt ae st e ete e eteete s e ateeteseanesaeeteaes
NATUREZA (grau de parentesco, tutor, CUrAdOr E1C.) .......uuiiiiiiiiiiiiiiiiiieieeeeeee et

DOCUMENTO DE IDENTIDADE:.........cccccvvviiirerieeerenenee. SEXO: MO FO

DATA NASCIMENTO: ....... [ l......

ENDEREQCO: ..ottt e e e e e e e e e e a e e s NO...ovvree APTO: .............
BAIRRO: .. CIDADE: ...
CEP: o TELEFONE: DDD (............ ) I PP TP PP PPPPPPRPPIN

DADOS SOBRE A PESQUISA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA: Avaliacdo Social baseada na Classificacio
Internacional de Funcionalidade e Incapacidade em Saude (CIF) em criangas com Paralisia
Cerebral

2. PESQUISADOR: Arlete Camargo de Melo Salimene
CARGO/FUNCAO: Diretora do Servico de Servi¢o Social
INSCRIQAO CONSELHO REGIONAL N°. CRESS 3172

UNIDADE DO HCFMUSP: Instituto de Medicina Fisica e Reabilitacdo do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo

3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA:

RISCO MINIMO O RISCO MEDIO O

RISCOBAIXO X  RISCO MAIOR O

4. DURACAO DA PESQUISA: 12 meses

Rubrica do sujeito de pesquisa ou responsavel

Rubrica do pesquisador



HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE

SAO PAULO-HCFMUSP
2

Ao reconhecer a saude como resultado das condigbes econbmicas, politicas, sociais e
culturais, o Servico Social passa a fazer parte do conjunto de profissbes necessérias a
identificacdo e analise dos fatores que intervém no processo saude-doenca. Essas
informacBes estdo sendo fornecidas para a sua participacdo voluntaria no estudo:
Avaliacdo Social baseada na Classificacdo Internacional de Funcionalidade e
Incapacidade em Saude (CIF) em criancas com Paralisia Cerebral, cujo objetivo é
conhecer os universos socio econémico e demogréfico, e as condi¢des relacionadas a
saude da pessoa com paralisia cerebral, adotando-se preceitos da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

Para isso, 0 senhor(a) sera entrevistado(a) individualmente.

Esta entrevista acontecera uma unica vez, no Instituto de Medicina Fisica e Reabilitacdo
do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Séo Paulo-
IMREA HCFMUSP.

Existem riscos minimos para os participantes da pesquisa, pois o senhor(a) respondera
65 questdes sobre sexo, idade, estado civil, situacdo conjugal, estado de nascimento,
local de domicilio atual; escolaridade, religido, situacédo de trabalho, vinculo previdenciario,
renda, mantenedor do grupo familiar, ocupacéo e atividade do mantenedor, composi¢céo
familiar, renda per capita, tipo de moradia, infraestrutura do domicilio e urbana; e 21 itens
acerca das atividades e participacéo, e fatores ambientais, com base na CIF.

Os beneficios pessoais que o0 senhor(a) tera sdo os mesmos dos pacientes que nao estao
na pesquisa. No entanto, a sua participagcdo nos ajudara no melhor esclarecimento do
universo sécio econémico e demografico, e as condi¢des relacionadas a salde da pessoa
com Paralisia Cerebral.

Ressaltamos que o senhor(a) podera ter acesso aos seus resultados da pesquisa a
gualquer momento, e, se quiser sair da pesquisa, o seu tratamento no IMREA HCFMUSP
continuara normalmente. Os resultados da pesquisa sé serdo do conhecimento dos
pesquisadores envolvidos e as informacdes obtidas serdo analisadas em conjunto com
outros pacientes, ndo sendo divulgada a identificacdo de nenhum paciente.

Quando os resultados forem publicados em revistas cientificas, ou em congressos ou
demais eventos cientificos, sua privacidade sempre estar4 garantida. Durante toda a
pesquisa o senhor(a) terd ajuda do Instituto de Medicina Fisica e Reabilitacdo, ou seja,
em caso de qualquer dano a sua saude decorrente da sua participacdo nesta pesquisa, 0
senhor(a) tera atendimento e tratamento necessarios no Hospital das Clinicas FMUSP,
sem qualquer custo. Porém cabe ressaltar que ndo ha despesas pessoais para o
senhor(a) em qualquer fase do estudo, incluindo exames e consultas. Também néo ha
compensacao financeira relacionada a sua participagédo no estudo.

Rubrica do sujeito de pesquisa ou responsavel

Rubrica do pesquisador
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Em qualquer etapa o senhor(a), terd acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa
para esclarecimento de eventuais davidas. A principal investigadora € a Dra. Arlete
Camargo de Melo Salimene, que pode ser localizada no Instituto de Medicina Fisica e
Reabilitagdo, Rua Domingo de Soto, 100 — Vila Mariana - Telefone: (11) 3905-8664. Caso
tenha alguma consideracao ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5° andar — tel.:

2661-6442 ramais 16, 17, 18 — e-mail: cappesq.adm@hc.fm.usp.br

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo Avaliacdo Social por meio da
Classificacdo Internacional de Funcionalidade e Incapacidade em Saude em
pacientes com Paralisia Cerebral.

Eu discuti com a Dra. Arlete Camargo de Melo Salimene sobre a minha decisdo em
participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo 0s propoésitos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha
participacdo € isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar
guando necessario. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar
0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o0 mesmo, sem penalidades
ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu
atendimento neste Servigo.

Assinatura do paciente/representante legal Data / /

Assinatura da testemunha Data / /

Para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou portadores de
deficiéncia auditiva ou visual.

(Somente para o responsavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste
paciente ou representante legal para a participacdo neste estudo.

Assinatura do responséavel pelo estudo Data / /

Rubrica do sujeito de pesquisa ou responsavel

Rubrica do pesquisador
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