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APRESENTACAO

Aobra “O Conhecimento na Competéncia da Teoria e da Pratica em Enfermagem”
aborda uma série de estudos realizados na area da Enfermagem, sendo suas
publicacdes realizadas pela Atena Editora. Em sua totalidade esta composta por 3
volumes, sendo eles classificados de acordo com a area de abrangéncia e tematicas
de estudo. Em seus 31 capitulos, o volume | aborda a Enfermagem no como atuante
no cuidado a mulher, crianga, adolescente, homem e idoso, trazendo abordagens
especificas e voltadas para cada publico de uma forma especial.

Esse olhar diferenciado promove o conhecimento, facilitando a atuagcdo do
profissional diante das especificidades inerentes a cada publico. Sendo assim, a
prestacdo dos servicos ocorre de forma mais eficaz, gerando resultados cada vez
mais satisfatorios.

Colaborando com as mais diversas transformagdes no contexto da saude, este
volume | é dedicado ao publico de mulheres, incluindo a vertente materno-infantil,
quando aborda pesquisas relacionadas as morbidades no periodo gestacional,
aleitamento materno, cuidados no puerpério, dentre outras. Além disso, as publicacdes
também fornecem conhecimento para o cuidado a crianca e ao adolescente, trazendo
assuntos como cuidados de enfermagem em pediatria e a¢cées para promocao da
saude do adolescente. Por fim, ndo menos relevante, os capitulos também tratam
sobre a saude do homem e do idoso, com tematicas como nutricao e qualidade de vida
da pessoa idosa, assisténcia a saude do homem na ateng¢do primaria e masculinidade.

Ademais, esperamos que este livro possa fornecer subsidios para uma atuacao
qualificada, humanizada e com um olhar especial no que diz respeito a saude da
mulher e da crianga, bem como do bindmio méae-filho, além da saude dos demais
publicos como adolescentes, idosos e homem, buscando cada vez mais a exceléncia
no cuidado em enfermagem, e disseminando praticas promotoras da saude.

Isabelle C. de N. Sombra
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PARALISIA CEREBRAL: UMA ABORDAGEM SOBRE
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RESUMO: O presente estudo tem como
objetivo evidenciar a importancia da assisténcia
de enfermagem prestada a crianca portadora
de paralisia cerebral e sua familia. O método
utiizado neste estudo foi uma revisdo
sistematica da literatura disponivel, ou seja,
fontes primarias de informacdo como livros,
artigos, teses, dissertacdes, monografias, entre
outros referentes ao assunto, pesquisados no
periodo de janeiro a abril de 2018 nas bases de
dados da SCIELO, SPELL, LILACS, biblioteca
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CRIANCA E A FAMILIA

virtual da UNICAMP e Google Académico.
Devido a deficiéncia de publicacbes sobre
o tema, nao foi utilizado nenhum método de
excluséo para os artigos. Foi possivel observar
a necessidade de artigos na area da assisténcia
de Enfermagem a essas criancas portadoras
de paralisia cerebral. O estudo possibilitou a
identificacdo de um grande campo de trabalho
com apopulacaoinfantil e 0 apoio afamilia desse
individuo, proporcionando um desenvolvimento
saudavel e uma melhor qualidade de vida, por
meio dos recursos terapéuticos.

PALAVRAS-CHAVE: Crianca;
Cerebral; Enfermagem; Familia.

Paralisia

ABSTRACT: The present study aims to highlight
the importance of the nursing team provided to
the patient with cerebral palsy and their family.
The method used in this study was a systematic
review of the available literature, that is, primary
sources of information such as books, articles,
theses, dissertations, monographs, among
others, related to the subject, searched from
January to April 2018 in databases of SCIELO,
SPELL, LILACS, UNICAMP virtual library
and Google Scholar. Due to a deficiency of
publications on the subject, it was not prepared
by the method of exclusion for articles. Nursing
issues in nursing area of cerebral palsy patients
were visualized. The study made it possible to
identify alarge field of work with a child population




and support the development of the individual, providing a healthy development and a
better quality of life through therapeutic resources.
KEYWORDS: Child; Cerebral Palsy; Nursing; Family.

11 INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) é considerada uma “desordem permanente e nao
imutavel, da postura e do movimento, devido a uma disfuncéo do cérebro antes que
0 seu crescimento e desenvolvimento estejam completos. Apesar de ser uma das
desordens mais comuns na infancia, constitui ainda um desafio para profissionais de
saude e em especial para a Enfermagem, tendo em conta os cuidados a crianga,
tanto nos Hospitais como nos atendimentos ambulatorios. Para que se desenvolva
uma parceria de cuidar integral € necessario que a assisténcia a crianga com Paralisia
Cerebral e a familia se concretize de fato. Ao nascer uma crianga com Paralisia
Cerebral, a familia passa por varios processos de adaptagao que se iniciam a partir do
primeiro momento em que toma conhecimento que o seu filho é portador da deficiéncia
e das necessidades especificas que vai precisar. O diagnéstico da Paralisia Cerebral
leva a familia a efetuar mudancas e adaptacées em decorréncia da frustragcdo em néo
ter recebido a crianga que foi idealizada ao ser concebida.

Nesse sentido, a revelagao do diagnéstico e prognostico a familia, € um momento
gue necessita ser vislumbrado com extrema cautela e grande preparo profissional,
humano/emocional do integrante da equipe que ira proferi-lo. Dentre a variedade de
patologias que levam a crianca a desenvolver necessidades especiais, abordar-se-a,
nesse estudo, as familias das criancas portadoras de paralisia cerebral decorrente da
uma encefalopatia hipoxico-isquémica perinatal.

Aincompreenséo, ou até mesmo, em alguns casos, a negacao das necessidades
especiais decorrentes da paralisia cerebral pode levar a uma postergacéo do inicio do
tratamento, o que se evidencia concomitantemente a desinformacao e ao despreparo
dessas familias para prestar o cuidado a crianca. Essas sao situacbes entendidas
como fatores prejudiciais para o0 seu processo de crescimento e desenvolvimento.

O cuidado prestado pelo profissional da saude e, principalmente, pelaenfermagem,
a familia, refere-se a um cuidado que procura prepara-la para cuidar da crianga,
através da educacdo em saude. Esse educar/cuidar busca a autonomia do individuo/
familia, através de uma educacao critica e dialdgica, para que ela consiga estimular
o crescimento e o desenvolvimento infantil, melhorando, assim, a qualidade de vida
desse grupo. No entanto, para que isso seja possivel, é importante que ela reconheca
que antes de uma crianga portadora de necessidades especiais, decorrentes da
paralisia cerebral, existe uma crian¢ca com direito a afeto, a brincar, a incorporar-se no
“dia-a-dia” da casa, a frequentar a escola, a ser respeitada em sua singularidade, a
participar da vida social
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A elaboracéo desse trabalho deu-se a partir do seguinte problema: “qual o papel
do enfermeiro diante das dificuldades apresentadas pela crianga portadora de paralisia
cerebral e qual assisténcia prestada a familia desse paciente?”.

O objetivo geral deste trabalho é evidenciar a importadncia da assisténcia
de enfermagem prestada a crianca portadora de paralisia cerebral e sua familia.
Como objetivos especificos buscou-se primeiramente caracterizar a assisténcia de
enfermagem prestada & crianga portadora de paralisia cerebral, relatar a importancia
da assisténcia humanizada prestada a essa crianca e por ultimo evidenciar os avancos
adquiridos através da inter-relacao entre a equipe de enfermagem, a familia e a crianca
portadora de paralisia cerebral.

A metodologia utilizada foi a de revisdo sistematica da literatura disponivel,
ou seja, fontes primarias de informacdo como livros, artigos, teses, dissertacoes,
monografias, entre outros referentes ao assunto, pesquisados no periodo de Janeiro
a Abril de 2018 nas bases de dados da SCIELO, SPELL, LILACS, Biblioteca virtual da
UNICAMP e Google Académico. Devido a deficiéncia de publicacées sobre o tema,
nao foi utilizado nenhum método de exclusao para os artigos.

2| PARALISIA CEREBRAL

A Paralisia Cerebral (PC) é definida como uma Encefalopatia de carater
essencialmente motor, que pode encontrar-se associada a perturbacdes sensoriais
e mentais, trazendo sérias repercussdes sobre a qualidade de vida dos clientes,
preocupacao para profissionais de saude e familiares Pato (2000: 3). Souza, Ferrareto
e Machado (2008:12-18) caracterizam a PC como um disturbio ndo progressivo que
pode ser acompanhado de problemas de percepcao, dificuldade de linguagem e
comprometimento intelectual.

A expresséo Paralisia Cerebral surgiu por volta de 1861, por um médico
ortopedista inglés de nome John Little que a definiu como numa patologia ligada a
diferentes causas, caracterizada, principalmente, porrigidez e auséncia de movimentos,
qgue diagnosticava nos membros, considerando a hipbétese de ser ela decorrente de
problemas cerebrais ocorridos durante o parto Funayama (2000: 23).

Estas criancas tinham dificuldades em segurar objetos, engatinhar e andar, ndo
melhoravam com seu crescimento, nem t&o pouco pioravam. Tal condi¢ao foi chamada
de “Sindrome de Little” por muitos anos e hoje é conhecida como “Diplegia Espastica”
Candido, (2004:11-123). No ano de 1959 a expressdo PC foi definida como sequela
de uma agressao encefélica, que se caracteriza, primordialmente, por um transtorno
persistente, mas nao invariavel, do tono, da postura e movimento, que aparece néao
s6 na primeira infancia, em consequéncia desta les&o nao evolutiva do encéfalo, mas
também devido a influéncia que tal lesdo exerce na maturacéo neurologica Melo;
Saraiva(2003:10).
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De acordo com a revista de Educacéo Especial e Reabilitagcdo (1989:4), a PC
passa de um modo geral pela referéncia a uma lesao originada por falta de oxigénio no
cérebro, em que a mesma se manifesta, sobretudo no controle da postura e movimento
as 21 quais se podem coligar perturbacdées a nivel da linguagem, de deficiéncias
sensoriais e de percepcéao, problemas de comportamento e epilepsia. Muitos foram os
autores que contribuiram para a sua definicdo. De acordo com a literatura, observa-se
uma unanimidade entre os autores, estes afirmam que a patologia seria provocada por
uma lesdo encefalica.

2.1 Caracteristicas da Paralisia Cerebral

O encéfalo é dividido por areas, em que cada uma delas é responsavel por uma
determinada funcdo. O Lobo frontal comanda os movimentos dos membros e da
fala; o lobo temporal é responséavel pela audicao; e o lobo occipital responsavel pela
visdo. Relativamente a area do cérebro que esta lesionada e da extensao no Sistema
Nervoso Central, séo evidenciadas caracteristicas especificas Lotitto et al (2008).

Os disturbios motores € uma das caracteristicas marcantes nos portadores da
PC. O quadro clinico pode incluir outras manifestacdes acessérias com frequéncia
variavel como a deficiéncia mental, epilepsia, disturbios da linguagem, dificuldade de
alimentacao, disturbios visuais, distarbios de comportamento, problemas ortopédicos,
23 movimentos involuntarios, e anomalias no campo das sensagdes e da percepcao
Paulos (2001- 192).

Morales (2005), afirma que a PC pode ocasionar prejuizos nas habilidades para
as atividades de vida diaria, interferir na independéncia da marcha e dos cuidados
de higiene e vestuario, além de limitar as atividades sociais e cognitivas. Essas
repercussdes da doenca impéem a necessidade de assisténcia médica, paramédica,
educacional e social especializados, o que pode ser oneroso tanto para a familia como
para a comunidade.

2.2 Classificacao da Paralisia Cerebral

A Paralisia Cerebral pode ser classificada por dois critérios: pelo tipo de disfuncéo
motora presente, ou seja, o quadro clinico resultante, que inclui os tipos extrapiramidal
ou discinético (atetdide, coréico e distbnico), ataxico, misto e espastico; e pela
topografia dos prejuizos, isto é, localiza¢ao do corpo afetado, que inclui tetraplegia ou
quadriplégica, monoplegia, paraplegia ou diplegia e hemiplegia (Schwartzman; Souza;
Ferraretto; Apud Leite; Prado, 2004). Segundo Bobath e Bobath (1978 - 11).

As classificagdes séo:

Diplegia: Quando todo o corpo é afetado, mas as pernas sdao mais afeta-
das que o braco, comumente evidenciando uma acentuada hipertonia dos
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adutores, que configura em alguns clientes, postura com cruzamento dos
membros inferiores, apresenta marcha “em tesoura” e a fala geralmente nao
é afetado.

« Hemiplegia: Somente um dos lados do corpo é acometido observando
maior comprometimento do membro superior; acompanha-se de sinais de
liberacao tais como espasticidade, hiper-reflexia e sinal de Babinski. O clien-
te assume atitude em semi-flexdo do membro superior, permanecendo o
membro inferior hiper-estendido e aduzido, e o pé em postura equinovara. E
a manifestacdo mais frequente.

+ Hemiplegia bilateral (tetra ou quadriplegia): Todo o corpo é afetado.
Ocorrem lesdes difusas bilateral no sistema piramidal dando além da gra-
ve tetraparesia espastica com intensas retragcdes em semiflexdo, sindrome
pseudobulbar (hiponimia, disfagia e disartria). Existe uma consideravel dife-
renga no comprometimento dos dois lados do corpo da crianga, resultando
numa pronunciada assimetria da postura e movimento.

+ Monoplegia: somente um dos bragos ou, menos frequentemente, somente
uma perna estd acometida. Elas sdo muito raras e geralmente tornam-se
mais tarde hemiplegias.

- Discinesia: Manifesta-se através de movimentos involuntarios, sobretudo
distonias axiais e/ou movimentos coreoatetoides das extremidades. No pri-
meiro ano de vida este padrao muitas vezes nao esta definido, podendo
existir hipotonia muscular.

+ Discinesia: Manifesta-se através de movimentos involuntarios, sobretudo
distonias axiais e/ou movimentos coreoatetoides das extremidades. No pri-
meiro ano de vida este padrao muitas vezes ndo esta definido, podendo
existir hipotonia muscular.

+  Ataxia: Igualmente rara. Inicialmente pode traduzir- se por hipotonia e, aos
poucos, verificam-se alteragdes do equilibrio (ataxia axial) e, menos comu-
mente, da coordenacgado (ataxia apendicular). Sua marcha se faz com au-
mento da base de sustentacéo podendo apresentar tremor intencional.

- Formas mistas: E a associagdo das manifestagbes anteriores, correspon-
dendo, geralmente, ao encontro de movimentos disténicos e coreo-atetdi-
des ou a combinacao de ataxia com plegia (sobretudo diplegia).

2.3 Tratamentos Farmacoldgicos

O Tratamento farmacol6gico limita-se, em geral, ao uso de anticonvulsivantes
quando necessarios, e raramente medicamentos psiquiatricos para tentar controlar os
distarbios afetivo-emocionais e da agitacao psicomotora ligada a deficiéncia mental.
Os medicamentos mais utilizados no tratamento da espasticidade sdo o Baclofen,
o Diazepan, o Clonazepan, Dantrolene, a Clonidina, a Tizanidina, a Clopromazina
e também a Morfina (Leite e Prado, 2004). Os medicamentos anticonvulsionantes
utilizados no Centro de Reabilitagdo Infantil sdo Carbamazepina, (comprimidos de
200mg) Diplexil, (solucéo oral e comprimidos de 200mg) Fenobarbital (comprimidos
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de 50mg).

2.4 Familia da Crianca com Paralisia Cerebral

A familia ao longo dos tempos tem sofrido importantes transformacoes, de tal
forma que existe na literatura, varios conceitos. Assim, na perspectiva de Relvas
(2000) multiplas nogdes, contradicdes e paradoxos tém caracterizado as tentativas
de definicdo da familia. Familia € um todo extremamente complexo “... Familia todos
nés somos...” A familia é sem duvida, a primeira unidade social onde o individuo se
insere e a primeira instituicao que contribui para o seu desenvolvimento e socializagcéao
bem como para formacao da sua personalidade” Martins (2002:113). Ainda de acordo
com o autor (2002: 111) “A familia é, pois, o espaco natural onde se faz a transmissao
de valores éticos, culturais, sociais e civicos”. Na opiniao de Torres, (1999: 23)
“(...) a familia &€ o conjunto de pessoas que estdo entre si ligadas pelos vinculos
de casamento, parentesco, afinidade ou ainda a adoc¢ao”. Assim sendo, faz todo o
sentido quando se afirma que a familia é a célula vital da sociedade, € o alicerce que
promove a sustentacao da sociedade, visto ser ela que tem a fun¢éo de ocupar-se das
necessidades e interesses dos seus membros. Bomar (2004,a), define a familia como
sendo a relagao entre duas ou mais pessoas, ligadas por intimas associa¢cdes, com
lacos de sangue ou ndo e que se identificam como integrantes da familia. Ainda de
acordo com a autora, o papel que a familia tera para o individuo, dependera da fase
do desenvolvimento em que este se encontra. Dessa forma, a crianga, o adolescente
e 0 adulto terdo necessidades diferentes perante a familia Bomar (2004). Werner e
Angelo (2003) acrescentam que a familia deve ser reconhecida como uma unidade,
com necessidades e caracteristicas particulares. Nos momentos de crise 0 amor,
a responsabilizacdo, a superacao e os cuidados sdo necessarios para a harmonia
da dinamica familiar. O apoio social tem a funcdo de incluir recursos fornecidos por
outros, considerando alguns aspectos: suporte instrumental, apoio emocional e apoio
informativo (Bocchi e Angelo, 2008). Para Pedro et al. (2008) e Nobrega (2010), o
apoio social ndo se restringe apenas a uma ajuda qualquer, mas no apoio fornecido por
membros da rede social/saude e outras, mas reconhecido pela unidade familiar como
importantes para ela. Segundo Angelo (1997), cit. por Bousso (2001:173), “a familia é
entendida nao apenas como unidade biolégica natural, mas como um espacgo social,
portanto, inter-relacionar onde cada evento é vivido a partir de significados construidos
simbolicamente”. Para cuidar de uma familia, € necessario conhecer o contexto familiar
e social, as redes de comunicacéao existentes, o estado de desenvolvimento em que se
encontra, a sua capacidade de adaptacéo e os seus recursos. No que diz respeito as
prioridades individuais e familiares, vida social e expectativas de uma familia com uma
crianca com PC, tudo sofre alteracdo. Para minimizar estas mudancas inesperadas,
procuram-se criar estratégias de enfrentamento, para que também a crianca tenha
uma vida o mais proximo possivel do normal, livre de preconceitos e com maior

O Conhecimento na Competéncia da Teoria e da Pratica em Enfermagem Capitulo 16



acessibilidade aos servicos e vida social (Andrade e Vieira, 2009). Ao se reconhecer
a importancia da familia da crianca com PC em assumir responsabilidades quanto
ao cuidado integral da crianca, faz-se, sempre que necessario, o reconhecimento
da necessidade escutando sempre seus anseios, duvidas e questionamentos. Cada
contato entre os profissionais e a familia deve resultar em auxilios utilizados por esta
mesma na ampliagdo do seu referencial sobre o processo de cuidar (Marcon; Elsen,
1999). No processo de cuidar da crianga com PC, os profissionais, em especial o
enfermeiro, precisam estar abertos e atentos as interagcdes, impacto das vivéncias e
as formas de adaptacao de situagdes diversas no contexto familiar.

31 INCLUSAO E DIREITOS DA PESSOA PORTADORA DE PARALISIA CEREBRAL

De acordocomalei3.298/99 é consideradadeficiénciafisicaou motoraa alteragéo
completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, sobrecarregando
o comprometimento da fungao fisica, apresentando-se sob a forma de: paraplegia,
paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral,
membros com deformidades congénitas ou adquiridas, acarretando dificuldade para
o desempenho de fungdes (BRASIL, 1999). A Convencdo da Guatemala (1999),
promulgada no Brasil pelo Decreto n° 3.956/2001, afirma que as pessoas com
deficiéncia tém os mesmos direitos humanos e liberdades fundamentais que as demais
pessoas, definindo como discriminagcdo com base na deficiéncia, toda diferenciacéo
ou exclusao que possa impedir ou anular o exercicio dos direitos humanos e de suas
liberdades fundamentais. Impulsionando a inclusdo educacional e social, o Decreto
n° 5.296/04 regulamentou as leis n° 10.048/00 e n° 10.098/00, estabelecendo normas
e critérios para a promog¢ao da acessibilidade as pessoas com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida.

A inclusao social por sua vez é o processo no qual contribui para a construcéao
de um novo modelo de sociedade, através de grandes ou pequenas transformacoes
nos ambientes fisicos € no modo como pensam as pessoas, portanto, a Pessoa com
Deficiéncia/PC, também é beneficiada com este modelo de inclusao, pois, é através
deste modelo de incluséo que o sujeito com Paralisia Cerebral, tera a chance de ter
igualdade de oportunidades, de acordo com Sassaki (1999).

[...] conceitua-se inclusao social como o processo pelo qual a sociedade se adapta
para poder incluir, em seus sistemas espaciais gerais, pessoas com necessidades
especiais e, simultaneamente estas se preparam para assumir seus papeéis na
sociedade. (SASSAKI, 1999, p. 3).

E importante que a sociedade tome consciéncia de que a autonomia da pessoa
com Paralisia Cerebral € fundamental, para que o processo se torne verdadeiramente
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inclusivo, sendo assim eles terdo maior participacdo na sociedade em que vivem,
podendo contribuir ativamente no seu desenvolvimento.

As leis que tratam da inclusdo da criangca, com ou sem deficiéncia, na rede
regular de ensino sdo inumeras. As denominadas “declaracées” sdo advindas de
assembleias internacionais, nas quais as comissdes de cada pais assumem cumprir,
em seus paises de origem, as decisbes advindas das assembleias. Desta forma,
muitas declaracdes influenciaram as leis. Outras leis, mais antigas, ja abordavam este
tema. Juntas, declaracdes e leis, garantem, de alguma forma, a igualdade de direitos
para todos (BOTEGA, 2005 p 10-22). A Declaracao Universal dos Direitos Humanos
(DUDH), fruto da Assembleia Geral das Na¢des Unidas, em 10 de dezembro de 1948,
estabelece, no seu Artigo VI, que “toda pessoa tem o direito de ser, em todos 33 o0s
lugares, reconhecida como pessoa perante a lei”, garantindo, entre outras coisas, que
toda e qualquer crianca, ao chegar a uma escola, possa ser matriculada, frequentar
as aulas e as demais atividades sem questionamentos por parte dos funcionarios da
escola ou de pais de alunos (ONU, 1948). O Artigo XXVI, item 1, complementa esta
ideia, afirmando que “toda pessoa tem direito a instru¢ao”, gratuita, com obrigatoriedade
para a escola fundamental. A educagcdao tomou um rumo diferente, acoplando esta
afirmativa ao conceito de cidadania (BOTEGA, 2005). Mais de 40 anos depois da
DUDH, o debate sobre a educacgao inclusiva tomou forma com a Conferéncia de
Jomtien, realizada na Tailandia, em 1990, e ficou mais especifica com a Conferéncia de
Salamanca, realizada na Espanha, em 1994 (SCHILLING e MIYASHIRO, 2008, p 13-
29). De 5 a 9 de marco de 1990, em Jomtien, na Tailandia, a Organizacéo das Nacdes
Unidas para a Educacéao, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), realizou a Conferéncia
Mundial sobre Educacgao para Todos, que gerou um Plano de Ac¢éao para satisfazer as
necessidades basicas de aprendizagem, suscitando um contexto de politicas de apoio
no campo econdmico, social e cultural. Este plano inclui parametros universais de acéo,
englobando toda a populagédo mundial, garantindo igualdade e equidade, mesmo que
resguardadas as autonomias de cada pais, por sua diversidade de culturas. Coloca a
aprendizagem basica como meta principal, propiciando um ambiente adequado para
que a educacao ocorra, resultando em uma aprendizagem com qualidade, livre de
preconceitos (UNESCO/TAILANDIA, 1990, p 201-203).

A Lei N° 8.069, de 13 de julho de 1990, ou Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), no seu Capitulo 1V, que trata do Direito a Educacéo, a Cultura, ao Esporte e
ao Lazer, assegura, no Artigo 53, item |, a “igualdade de condi¢cbes para 0 acesso e
permanéncia na escola”, transferindo esta responsabilidade aos pais no Artigo 55,
quando assenta que “os pais ou responsavel tém a obrigacdo de matricular seus
filhos ou pupilos na rede regular de ensino”. O Artigo 54, que trata das obrigacdes
do Estado, assevera ja no item |, o direito ao “ensino fundamental, obrigatério e
gratuito”; no item lll, “atendimento educacional especializado aos portadores de
deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino”; no item VII, o “atendimento
no ensino fundamental, por meio de programas suplementares de material didatico-
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escolar, transporte, alimentacéao e assisténcia a saude” (BRASIL, 1990). De 07 a 10
de junho de 1994, em Salamanca, na Espanha, delegados de 88 paises realizaram
a Conferéncia Mundial de Educacédo Especial, 35 organizada pela UNESCO. As
assembléias ali realizadas geraram a Declaracdo de Salamanca sobre Pesquisas,
Politicas e Praticas na Area das Necessidades Educativas Especiais, que reafirmou o
conceito de Educacao para Todos, tao utilizado na atualidade (UNESCO/ESPANHA,
1994).

3.1 Atendimentos Educacionais Especializado

O Decreto n° 6.571, de 17 de setembro de 2008, regulamenta o Artigo 60 da
Lei 9.394/96, chamado de Atendimento Educacional Especializado. Logo no inicio,
no Artigo 1°, declarou que, para sua concretizacdo, a Unidao prestara apoio técnico e
financeiro em qualquer instancia, entendam-se municipios, estados e distrito federal. O
1° paragrafo do Artigo 1° definiu Atendimento Educacional Especializado como sendo
‘o conjunto de atividades, recursos de acessibilidade e pedagodgicos organizados
institucionalmente, prestado de forma complementar ou suplementar a formacéo
dos alunos no ensino regular”. O 1° paragrafo do Artigo 2° expressou os objetivos do
AEE, nos itens |, II, Il e IV, aprovando acbes que levem ao acesso, participacao e
aprendizagem de todas as criancas do ensino regular, deixando claro que, para tanto,
ha que se desenvolverem recursos pedagoégicos adequados as diversas situacdes. Os
seis itens do Artigo 3° demonstram as situagbes em que podem ocorrer AEE, incluindo
salas de aula com arquitetbnica, capacitacéo de pessoal, educagao continuada, tudo
junto visando acessibilidade (BRASIL, 2008).

No Estado de Goias, em 2010, um grupo de profissionais da Coordenacgao
do Ensino Especial (CEE) publicou nove cadernos abordando o AEE para todas as
deficiéncias, incluindo fisicas, intelectuais, sensoriais, multiplas ou transtornos globais/
invasivos do desenvolvimento; e também para altas habilidades e superdotacao. Cada
um dos nove cadernos do AEE-Goias foi criado tendo em vista a inclusao, fornecendo
modelos de recursos didatico-pedagogicos, na forma de mobiliario adequado,
tecnologia assistiva e comunicacéo alternativa, ilustrando com estudos de casos.
“Nenhum a menos” é o lema citado como a razao e o sentido do AEE (CARVALHO et
al, 2010) recursos multifuncionais, adequacao.

3.2 Inclusoes na Escola

A educacdo especial sempre foi entendida como uma forma de ensino ao
aluno com deficiéncia, seja de ordem sensorial, motora, intelectual ou multipla. Esta
viséo tradicional e histdrica possui em seu intimo um risco, que é de se rotular como
deficientes todas as pessoas com dificuldades de aprendizagem, estigmatizando-as
ao conduzi-las para o ensino especial (CARVALHO, 2000). Algumas definicdes de
educacao especial se reportam as criancas, conceituando inclusdo escolar como a
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colocagéo de todas as criangas em uma mesma sala de aula, inserida na rede regular
de ensino, sem fazer distincao alguma entre elas (TELES e NASCIMENTO, 2003).

Outras expandem esta definicdo ao ambiente, citando o conjunto de recursos
organizados e disponibilizados pela escola para remover barreiras, visando a
aprendizagem dos alunos que necessitam de apoio diferenciado (CARVALHO, 2000).

Para que o professor esteja capacitado a assumir uma sala inclusiva, ha a
necessidade de conhecer as patologias, as capacidades e as limitagcbes de cada
aluno com necessidades especiais. Deve entender também a influéncia que exerce o
aprendizado escolar para as criangas com paralisia cerebral, uma vez que a leitura é
importante para se obter informacdes ou para o lazer e a 43 escrita pode ser utilizada
como comunicacéo alternativa (TELES e NASCIMENTO, 2003).

O professor é sempre lembrado nas pesquisas por ser o educador que esta
em contato direto com a sala inclusiva. No entanto, outras pessoas devem estar
comprometidas com o processo. Por exemplo, o diretor da escola, que exerce grande
influéncia na maneira como se constroi a cultura escolar e cujas acdes e atitudes
facilitam ou dificultam o processo de efetivacdo da inclusao escolar (SILVA e LEME,
2009).

Uma grande barreira para a educacéo inclusiva é a discriminagéo, entendida como
atitudes contrarias ao reconhecimento dos direitos humanos (SILVA et al, 2006). Assim,
0s gestores deverdo preparar-se para o acolhimento da criangca com necessidades
especiais, transformando a escola inclusiva em uma escola democratica (SILVA e
LEME, 2009). Promover a acessibilidade em uma escola inclusiva significa remover
barreiras arquitetonicas, garantindo a liberdade de ir e vir; modificar os aspectos
pedagdgicos quanto a aprendizagem e a avaliacdo; evitar atividades competitivas e
valorizar atitudes cooperativas. Além disso, o termo acessibilidade também diz respeito
ao acesso a rede de informagdes, de comunicagdo, equipamentos e programas
adequados (SILVA e LEME, 2009).

Importante lembrar que a nocéao de inclusdo social, um termo mais amplo que
inclusdo escolar, esta ligada, como esta, a ideia de direito a igualdade, mas também ao
direito as diferencas (KAUCHAKJE, 2000). E o direito as diferencas que revoluciona
a educacdo, em uma sociedade que enfatiza a autonomia, a responsabilidade, a
inteligéncia e a criatividade; tendo, a partir da palavra inclusdo, que se compreender
também o inesperado, a surpresa, a incerteza e a subjetividade (EIZIRIK, 2007).

Se acreditarmos que o papel da escola é formar cidadaos conscientes por meio do
conhecimento, entéo a escola ndo pode ser diferente da sociedade. Tem que construir
dentro de seus muros a mesma diversidade de etnias, credos, valores, pessoas com
deficiéncia, pessoas sem deficiéncia, pois “a experiéncia de conviver com a diversidade,
téo necessaria para a vida, nunca sera exercida num ambiente educacional segregado,
onde a diversidade humana néo esteja representada” (SARTORETTO, 2007).

Ao abracar a filosofia da educacéo inclusiva, voltada para todos os alunos, sem
distingdo, o Governo do Estado de Goias langou, em 2000, o Programa de Educacgéo
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Escolar para a Diversidade numa Perspectiva Inclusiva (PEEDI). O PEEDI tem com
objetivo geral reformular os projetos pedagdgicos das escolas de forma a atender a
diversidade das pessoas, considerando a potencialidades individuais. Os objetivos
especificos do PEEDI envolvem instituir unidades de referéncia, implantar unidades
inclusivas, projetos de atendimento educacional hospitalar, projetos metodolégicos e
recursos especiais, desenvolver parcerias e interfaces (CARVALHO et al, 2010).

41 ENFERMAGEM EM CONTEXTOS TERAPEUTICOS DE REABILITACAO E O
APOIO FAMILIAR

4.1 Enfermagem em contextos terapéuticos de reabilitacao

“A funcéo de enfermagem € (...) dar assisténcia ao individuo doente ou sadio no
desempenho de suas atividades que contribuem para manter a salude ou para
recupera-la (ou ter uma morte serena) — atividades que ele, desempenharia so,
se tivesse a for¢a, vontade ou conhecimento necessario. E fazé-lo de modo que o
ajude a ganhar sua independéncia o mais rapido possivel”. Hamer e Henderson
(1988; p22).

O cuidar em enfermagem, segundo waldow, Lopes e Meyer (1998), consiste em
empenhar esfor¢os pessoais de um ser humano para outro, visando proteger, promover
e preservar a humanidade, com o objetivo de ajudar o préximo a encontrar significado
na doenga, sofrimento e dor, bem como na existéncia. E ainda ajudar o outro a obter
autoconhecimento e controle para a sua cura e para o seu desenvolvimento harménico
de acordo com a sua realidade (pessoal, interpessoal, social e cultural) no sentido de
conseguir melhor qualidade de vida. Quando se relaciona ao cuidado, especificamente
para a Enfermagem, pode-se dizer que ele teve seu inicio voltado para a cientificidade
no século XIX, quando Florence Nightingale com sua motivacédo pessoal de levar o
cuidado a todos, levou-o para dentro das instituicdes hospitalares promovendo a sua
acessibilidade a todos, dentro das regras e das normas da higiene que entdo s6 eram
seguidas em determinados setores sociais privilegiados com acesso a informacéo.
Além de causar uma forte modificacdo na relacéo do cuidar, que antes era realizado
pelas mulheres no dmbito familiar, passou a obter uma conexao com a medicina,
quando as mulheres comecaram a ser capacitadas para realizar a acao do cuidado
(Waldow, 1998:137; Muniz; Santana; 2002; Nascimento; et al; 2006).

O prestar cuidados ao outro como “a atencao particular que se vai dedicar a
uma pessoa que se encontra numa situagao particular, com vista a vir em seu auxilio,
contribuir para o seu bem-estar e promover a sua saude” definiu Walter Hesbeen
(2010). Ele sublinha que essa atencéo cuidadosa “transmite” ao outro a preocupacéo
gue temos com ele, ao ponto de agirmos em seu beneficio.

Refletindo sobre o cuidado, que sempre rondou e continua permeando as ac¢des
de Enfermagem e é considerada a esséncia da mesma ou o seu foco central (Waldow,
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1998; Nascimento, et. al., 2006), conclui-se que o cuidado é a base que possibilita a
existéncia humana. Esta ideia do cuidado de enfermagem insere-se numa vertente
humanista em que a prestacao de cuidados na variavel social e pessoal € uma virtude,
sendo esta, até a atualidade, considerada um dos valores da profissdo de enfermagem,
inserido também nos contextos terapéuticos de reabilitacao.

Em contextos terapéuticos de reabilitacdo, a enfermagem esta vocacionada
para aplicacéo precoce de técnicas que facilitam o processo reabilitativo de clientes
especificos com a finalidade de evitar sequelas e complicagdes inerentes a situagdo
clinica e imobilidade, aproveitando ao maximo as capacidades do cliente para o restauro
da funcédo reabilitadora, promovendo assim a diminuicdo das suas incapacidades,
contribuindo para uma rapida reintegracao do cliente na familia e comunidade. “(CN
n°05/90 de 21 FEV, do DGH) E “[...] um processo criativo que comega nos cuidados
preventivos imediatos, continua na fase de recuperacgao e implica a adaptacao de todo
0 ser a uma nova vida [...]" (Stryker, 1977:15).

Cabral (2009), refere ainda “a que o campo da saude deve estar atento ao
centro do cuidado onde estd a crianca e sua familia, como seres cuidados, com
suas condi¢cbes de vulnerabilidade.” Assim sendo, as intervencdes dos enfermeiros,
tanto em contextos de Centro de Saude, de Hospital, ou Instituicbes de Retaguarda,
implicam atuacdes quer no planejamento quer na execucgao e avaliacdo dos cuidados
prestados aos varios niveis de intervencao.

4.2 Enfermagem e o apoio familiar

Segundo Torres, “a familia é o conjunto de pessoas que estdo entre si ligadas
pelos vinculos de casamento, parentesco, afinidade ou ainda a adog¢ao” (1999: 23).
Assim sendo, faz todo o sentido quando se busca afirmar que a familia € a célula vital
da sociedade, é o alicerce que promove a sustentacdo da sociedade, visto ser ela
que tem a funcdo de ocupar-se das necessidades e interesses dos seus membros.
Bomar (2004), define a familia como sendo a relagdo entre duas ou mais pessoas,
ligadas por intimas associa¢des, com ou sem lagcos de sangue e que se identificam
como integrantes da familia. A autora ainda diz que o papel que a familia tera para o
individuo, dependera da fase do desenvolvimento em que este se encontra. Dessa
forma, a crianca, o adolescente e o adulto terdo necessidades diferentes perante a
familia (Bomar, 2004).

No quedizrespeito as prioridades individuais e familiares, vida social e expectativas
de uma familia com uma crianga com PC, tudo sofre alteracdo. Para minimizar
estas mudancas inesperadas, procuram-se criar estratégias de enfrentamento, para
que também a crianca tenha uma vida o mais proximo possivel do normal, livre de
preconceitos e com maior acessibilidade aos servicos e vida social (Andrade; Vieira;
26. Dupas; 2009). Ao se reconhecer a importancia da familia da criangca com PC em
assumir responsabilidades quanto ao cuidado integral da criancga, faz-se, sempre que
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necessario, o reconhecimento da necessidade ouvindo-a em seus anseios, duvidas
e questionamentos. Cada contato entre os profissionais e a familia deve resultar em
subsidios utilizados por esta na ampliagéo do seu referencial sobre 0 processo de cuidar
(Marcon; Elsen, 1999). No processo de cuidar da crianga com PC, os profissionais, em
especial o enfermeiro, precisam estar abertos e atentos as interagcbes, impacto das
vivéncias e as formas de adaptacéo de situagdes diversas no contexto familiar.

Segundo Colliere (2003; p230) os cuidados de enfermagem levam em
consideracgao a inter-relacéo que existe entre as condi¢des de vida da familia, o seu
nivel de educacao e das suas capacidades de se adaptar, para pouco a pouco tornar
cada vez mais apta a utilizacao dos meios e recursos de que dispde para responder
de modo adequado as suas necessidades de saude. Desta forma, o enfermeiro tem
um papel primordial em contextos terapéuticos de Reabilitagcao Infantil da crianca com
PC e da reestruturacédo da familia, participa esclarecendo as duvidas que possam
surgir a respeito dos problemas recorrentes da deficiéncia, orientando a familia sobre
os procedimentos necessarios ao atendimento das necessidades béasicas da criancga,
ajudando a familia na busca de resolver conflitos existenciais desencadeados pelo
impacto do nascimento da crianca com PC.

51 CONSIDERACOES FINAIS

Atentando-se as definicbes dos autores pesquisados, conclui-se que o trabalho,
em contextos de reabilitacdo, € uma pratica multidisciplinar, entre outras, que se baseia
em conhecimentos cientificamente fundamentados e tem a finalidade de manter e
desenvolver 0 maximo possivel as capacidades do individuo afetado por disfuncées
fisicas ou psicossociais € emocionais, e ajuda-lo a estabelecer uma relagao harmoniosa
com 0 seu meio.

Referente aos cuidados especificos de enfermagem a crianga com PC, o
enfermeiro pode atuar na area terapéutica de contextos de reabilitacdo tendo em
vista cinco médulos: o saber avaliar os recursos e os limites da criangca em contextos
de reabilitacdo e os potenciais riscos, depois definir os objetivos das intervencdes
reabilitativas para com a crianca e familia, a partir dai informar e educar a crianca e
familia a viver com os seus limites, a desenvolver comportamentos saudaveis, a adquirir
0 maximo de autonomia, contando com as pessoas ao seu redor. Informar ainda o
cliente e sua familia dos possiveis recursos em relacao ao apoio social existentes.
Para isso o enfermeiro tem que estar atualizado das politicas de saude para poder
orientar a familia e prever o regresso ao lar, em conjunto com a equipe, no caso do
internamento da criancga, tendo em conta a sua realidade social e familiar.

Uma das problematicas da enfermagem, das praticas terapéuticas € o
atendimento de criancas com Paralisia Cerebral e seus pais. Na maior parte das vezes,
é dificil conseguir manter a privacidade e proteger o cliente do preconceito, dadas as
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condicdes arquitetonicas do espaco e a ndo existéncia de marcagdes de atendimentos
em horarios préprios nos centros de reabilitacdo. Por outro lado, tendo em conta que
a Paralisia Cerebral pode levar a alteragdes fisicas, sensoriais e mentais, e como as
consequéncias da lesdo do cérebro levam a dificuldades motoras, as quais prejudicam
o movimento/marcha, o equilibrio, a fala e, algumas vezes até o intelecto, esses clientes
tornam-se alvo do olhar dos outros o que pode provocar um certo constrangimento por
parte dos mesmos, principalmente das familias que ficam expostas, perdendo a sua
privacidade. As perspectivas para as intervencdes terapéuticas de Reabilitacao Infantil
amédio e em longo prazo devem orientar-se fundamentalmente para um conhecimento
da situacao a nivel regional e nacional, para a formacao de mais quadros técnicos que
garantam o atendimento das varias necessidades, descentralizando-se gradualmente
e adaptando a experiéncia a outros pontos do pais, bem como a implementacao de
acoes concretas, tendentes a promover uma melhor orientacédo a crianca com PC e
sua familia.

Os enfermeiros que trabalham com estes clientes podem intervir no sentido de
diminuir ao maximo reacdes desagradaveis, e promover possibilidades de adaptacao
das familias a integracdo de um novo individuo que possui necessidades especiais,
assim como desenvolver informagdes nas redes sociais de apoio necessario. Embora
o familiar ou cuidador seja o principal responsavel pelo desenvolvimento do cuidado
a crianca, essa familia precisa encontrar suporte nas redes de apoio no poés-alta
hospitalar.
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