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Resumo do artigo: A importancia da familia para a vida de uma pessoa é inquestionavel, visto que, é
no ambiente familiar que conhecemos nossos primeiros valores e recebemos as primeiras regras
sociais. Aprendemos a perceber o mundo, damos inicio a nossa identidade e somos introduzidos no
processo de socializacdo. Diante do-atual contexto da inclusao.e; considerando, sobretudo a influéncia
da familia sobre o desenvolvimento do individuo, esta pesquisa teve como objetivo central identificar
o perfil socio profissionale a escolariza¢do dos pais ou responsaveis de criangas com paralisia cerebral
atendidas no Centro Especializado em Reabilitacdo da cidade de Campina Grande - PB. O estudo foi
realizado com pais‘ou responsaveis-de’ criancas com diagnéstico de paralisia cerebral atendidos pelo
servico de Fisioterapia do Centro Especializado em Reabilitacdo da cidade de Campina Grande — PB,
no periodo de 8 a 12 de setembro de 2016. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, onde o
pesquisador seguiu um roteiro prévio de 8 perguntas, com base no objetivo estabelecido pelo estudo.
Conhecer o perfil socio profissional e a escolarizacdo dos pais ou responsaveis de criancas com
paralisia cerebral possibilitou entender que a baixa escolaridade e a distancia social entre as familias
das pessoas com paralisia cerebral e a classe médica devem ser os principais responsaveis pela
dificuldade de assimilacdo dos principios cientificos pela maioria das pessoas, o que pode influenciar
negativamente o processo de orientagdo familiar, dificultando a intervencdo e diminuindo a adesdo dos
pais ou responsaveis tanto ao tratamento da crianca quanto ao processo de inclusdo escolar das

mesmas.
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1. INTRODUCAO

O desenvolvimento  de uma crianca pressupOe inumeras aquisi¢oes que a tornem
preparadas para explorar o meio e ter experiencias que irdo permitir 0 seu amadurecimento
biologico, emocional e social. Para discutir seu desenvolvimento faz-se necessario falar sobre
a importancia da contribui¢ao da familia.

Segundo Ferreira (2000) por familia entende-se, pessoas aparentadas que vivem na
mesma casa, particularmente o pai, a mae e os filhos. No modelo de familia patriarcal
percebe-se a forte divisdo dos papéis, onde o pai é responsavel por garantir o sustento
financeiro e representa a autoridade maxima do lar, a mae desempenha as fungoes ligadas aos
cuidados domésticos e a criagdo dos filhos, e por ultimo os filhos, que seriam os
descendentes. Com a insercao da mulher no mercado de trabalho, 0 modelo de familia sofreu
profundas mudangas, pois ambos, pai e mde, partilham da responsabilidade de prover
financeiramente o lar, e a educacdo dos filhos, cada vez mais, passa a ser transferida para a
escola. De acordo Dias (2010, p. 42) a “cara da familia moderna mudou”. Porquanto familia
ndo é mais identificada como unido entre pessoas de sexo opostos, mas reconhecida através de
um vinculo afetivo capaz de unir as pessoas que possuem projetos e propositos semelhantes.
Dias afirma “a familia de hoje ja ndo se condiciona aos paradigmas originarios: casamento,
sexo e procriacao” (2010, p. 42). Neste contexto, temos as unides homoafetivas, formadas por
pessoas do mesmo sexo que possuem uma relagdo afetiva.

A importancia da familia para a vida de uma pessoa é inquestionavel, visto que, é no
ambiente familiar que conhecemos nossos primeiros valores e recebemos as primeiras regras

sociais. Aprendemos a perceber o mundo, damos inicio a nossa identidade e somos

introduzidos no processo de socializagao.
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O nascimento de uma crianga com Paralisia Cerebral podera desencadear uma série de
sentimentos na familia como culpa, medo, incertezas. De acordo com Dezoti et al. (2014, p.
173) “o cuidado com uma crianca com paralisia cerebral consiste em tarefa desafiadora, pois
suas necessidades fisicas e emocionais exigem esforco, dedicacdo e tempo, e também trazem
desgastes financeiro, emocional e social”.

A Paralisia Cerebral compde um grupo de perturbacoes neurolégicas, com diferentes
etiologias e quadros clinicos, que tem em comum o fato de afetarem o Sistema Nervoso
Central da crianca de maneira cronica, tendo uma variacdo nos déficits funcionais,
dependendo da localizagdo e extensdo da lesdo encefdlica (FERRARETO; SOUZA, 2003).
Para os autores supracitados a “Paralisia Cerebral é o termo usado para designar um grupo de
disturbios motores nao-progressivos, porém sujeitos a mudangas, resultantes de uma lesdo no
cérebro nos primeiros estagios do seu desenvolvimento” (FERRARETO; SOUZA, 2003, p.
792).

Diante do atual contexto da inclusdo e, considerando, sobretudo a influéncia da familia
sobre o desenvolvimento do individuo, esta pesquisa teve como objetivo central identificar o
perfil socio profissional e a escolarizacao dos pais ou responsaveis de criangas com paralisia
cerebral atendidas no Centro Especializado de Reabilitacdo da cidade de Campina Grande -

PB.

2. METODOLOGIA

2.1. Tipo de pesquisa

Com a finalidade de alcangar o objetivo proposto neste trabalho foi realizado um

estudo de natureza descritiva.

2.2. Fundamentos metodologicos

O estudo teve inicio em julho de 2016 e seguiu até outubro do mesmo ano, sendo o
periodo de coleta de dados de 8 a 12 de setembro. Para coleta de informacdes junto aos pais
ou responsaveis foram realizadas entrevistas semiestruturadas, onde o pesquisador seguiu um

roteiro prévio de 8 perguntas com base no objetivo estabelecido pelo estudo.

2.3. Participantes da pesquisa




Il CINTEDI [y | -

CENTRO DE CONVENCOES

I CONGRESSO INTERNACIONAL DE
EDUCACAO INCLUSIVA NOVEMBRO RRYMUNDO RSFORA
ornada Chilena brasileira de Educacao Inclusiva 2”]5 CAMPINA GRANDE-PB

Os participantes da pesquisa foram pais ou responsaveis de criancas com diagnostico
de paralisia cerebral atendidos no Centro Especializado em Reabilitacio (CER). Os
participantes foram de ambos os sexos e de diferentes faixas etarias.

O critério de inclusdo: ter crianca com diagndstico de paralisia cerebral que
frequentasse o atendimento de Fisioterapia do CER.

Dos 10 convidados a participar do estudo, todos concordaram, demonstrando interesse
e disponibilidade. A decisdo de participar ou nao do presente estudo foi de total opcdao dos
pais ou responsaveis, nao havendo influéncia da pesquisadora ou de terceiros. Os objetivos e
etapas do estudo foram esclarecidos aos participantes, e todos receberam uma cépia do termo
de consentimento livre e esclarecido, que foi lido e assinado pelos mesmos antes do inicio da

coleta de informacgdes.

2.4. Cenario da pesquisa

A coleta de informagdes ocorreu no Centro Especializado em Reabilitacao (CER) da
cidade de Campina Grande — PB, instituicdo que oferece tratamento em reabilitacdo para
pessoas com deficiéncia fisica no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS). O CER realiza
uma média de 80 atendimentos diarios na area de Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia,
Terapia Ocupacional, Fisioterapia Aquatica, Pedagogia, Ortopedia, Neurologia, Oftalmologia

e Enfermagem.

2.5. Procedimento de coleta de dados

A coleta dos dados foi realizada pela prépria pesquisadora, em entrevistas individuais.
Estas ocorreram antes ou apos o tratamento de Fisioterapia da crianca e de acordo com a
disponibilidade de cada participante, sendo que, antes do inicio das entrevistas os pais ou
responsaveis foram esclarecidos verbalmente e por escrito, através do termo de consentimento
livre e esclarecido, quanto aos objetivos e procedimentos utilizados nesta pesquisa.

O registro das entrevistas foi feito no momento em que ela ocorreu, mediante

anotacoes por parte da pesquisadora.

2.6. Procedimento de analise de dados
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Os dados coletados foram expostos através de graficos, fazendo-se uso do Microsoft

Office Excel 2007.

3. RESULTADOS E DISCUSSAOQ

Com intuito de identificar o perfil socio profissional e a escolarizacdo dos pais ou
responsaveis de criancas com paralisia cerebral participantes da pesquisa, iniciaram-se as
entrevistas investigando o sexo dos mesmos, a idade, a qual delimitou em até 20 anos, 21 a 30
anos, 31 a 40 anos, 41 a 50 anos e 50 anos acima. Questionou-se, também, sobre a
naturalidade, a profissdo, se encontra ativo profissionalmente, a renda da casa, o nimero de
pessoas residentes na casa do-participante e sua formagdo escolar.

Dentre os participantes da pesquisa, obtivemos um percentual de 10% sendo do sexo
masculino e 90% do sexo feminino:

A analise do GRAFICO 1 demonstrou que as pessoas do sexo feminino sio mais
atuantes em relacdo ao acompanhamento terapéutico das criangas com paralisia cerebral do
que as pessoas do sexo masculino. Segundo Ribeiro, Porto e Vandenberghe (2013) apud Silva
e Pontes (2016, p. 68) “maes de criancas com paralisia cerebral estdo mais expostas aos
efeitos da presenca de uma crianca com paralisia cerebral do que os pais, provavelmente
porque as maes estdo mais envolvidas na dinamica do cotidiano de cuidado do filho do que os
pais”. Esta afirmativa pode se justificar pelo “fato da sociedade ter incutido ao género
feminino o ato de cuidar” e ainda “este dado é ratificado por um estudo que aponta que as
responsabilidades das mades de cuidar sdo influenciadas ndo sé pelo sexo, mas pela
expectativa de que as maes irdo realizar este dever da familia como sua principal funcao”

(DEZOTI et.al., 2014, p. 175).

SEXO DOS PARTICIPANTES

MASCULINO
10%

GRAFICO 1 - Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.
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No GRAFICO 2, sobre a idade dos participantes da pesquisa, percebe-se que 10%
possui até 20 anos, 20% encontra-se entre 21 e 30 anos, 30% entre 41 e 50 anos, 40% entre 31

e 40 anos e nenhum participante possui mais de 50 anos.

savaot IDADE DOS PARTICIPANTES e 20

50ANOS ANOS
0% 10%

31A 40 ANOS
40%

GRAFICO 2 — Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

O GRAFICO 3 apresenta a naturalidade dos participantes da pesquisa, vé-se que 10%
sao de Taperoa — PB, 10% de Juazeirinho — PB, 10% de Tuparetama — PE, 10% do Rio de
Janeiro — RJ e a maioria, 60%, sdo da cidade de Campina Grande — PB, localidade do Centro

Especializado em Reabilitacdo, onde foi realizada a pesquisa.

NATURALIDADE DOS PARTICIPANTES

JUAZEIRINHO -
PB
10%

TAPEROA - PB
10%
RIO DE
JANEIRO - RJ
10%

TUPARETAMA -
PE
10%

GRAFICO 3 - Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

Investigando a profissdo dos pais ou responsaveis participantes da pesquisa, bem
como, se encontra ativo profissionalmente, obteve-se, de acordo com o GRAFICO 4 e 5,
respectivamente, que 10% exercem a profissio de Manicure, 10% a de Arbitro de futebol e

Fisioterapeuta, 10% sdo Reformado do Exército, 20% sdao Comerciantes, 10% sdao Técnico de
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Enfermagem e 40% sdo Donas de casa. Destes, 40% afirmam estarem ativos na profissdo e
60% nao.

Cada familia vivéncia distintos desafios e vé-se obrigada a novas exigéncias, tendo
que reorganizar o funcionamento da vida familiar. Alguns cuidadores de criangas com
paralisia cerebral se veem obrigados a abandonar o seu trabalho. Apolénio e Franco (2002) e
Gray (2003) apud Proenca e Miranda (2011, p. 58) referem que “a maioria das maes nao

exerce uma profissdo apesar de se encontrarem em idade ativa”.

PROFISSAO DOS PARTICIPANTES

MANICURE  REFORMADO
10% DO EXERCITO
10%

ARBITRO DE
FUTEBOLE
ISIOTERAPEUT
A
10%

TECNICO DE
ENFERMAGEM
10%

GRAFICO 4 - Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

ATIVO PROFISSIONALMENTE

GRAFICO 5 - Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

A renda aproximada da casa dos participantes da pesquisa foi a seguinte, como mostra
o GRAFICO 6, 20% com renda de R$880,00, 20% com R$1500,00, 20% com R$1700,00,
30% com R$2000,00 e 10% com R$3500,00.

“Dados de determinados paises mostram que as criancas de domicilios mais pobres e
que pertencem a minorias étnicas correm um risco significativamente mais elevado de
apresentarem deficiéncias que as outras criancas” (BRASIL, 2012, p. 4). Segundo Sa e

Rabinovich (2006, p. 69) “a situacdo socioeconémica da pessoa com deficiéncia facilita uma
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maior ou menor acessibilidade ao tratamento, como também a acessibilidade a escolarizacao e
ao lazer” limitando ou aumentando suas possibilidades de independéncia e autonomia. Além
disso, “a pobreza das pessoas com deficiéncia — e de outros povos excluidos — compreende a
exclusao social e a perda de poder, e ndo apenas a falta de recursos materiais” (BRASIL,

2012, p. 12), influenciando sua integragao e socializagao.

RENDA DOS PARTICIPANTES

GRAFICO 6 — Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

Observando o GRAFICO 7, que trata do nimero de pessoas residentes na casa do
participante da pesquisa, nota-se que em todas ha mais de duas pessoas residindo na mesma
casa, entdo, além do participante da pesquisa e da crianca com paralisia cerebral tem-se a
presenca de no minimo mais um integrante no domicilio. Vejamos o resultado: 10% possuem
7 pessoas, 20% possuem 3 pessoas, 30% possuem 4 pessoas e 40% possuem 5 pessoas.

A funcdo da familia é proporcionar um lugar onde se possa desenvolver com
seguranca e aprender a se relacionar em sociedade. Nas familias onde nasce uma crianca com
deficiéncia essa tarefa torna-se mais dificil, por esse motivo, “quando isto acontece, se exige
de cada membro familiar uma redefinicdo de papéis, cobrando-se deles mudancas de atitudes
e novos estilos de vida” (HOLLERWEGER; CATARINA, 2014, p. 6). “Considerada como

uma estrutura social basica que possibilita o processo de sobrevivéncia do individuo, a familia

assume um papel decisivo no processo de reabilitacdo infantil, especialmente nos casos de
paralisia cerebral” (YANO, 2003; LYNCH; HANSON, 1992; MANCINI et al., 2004) apud
(PROENCA; MIRANDA, 2011, p. 2).
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NUMERO DE PESSOAS NA
RESIDENCIA

7 PESSOAS
10%

GRAFICO 7 — Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

Em relacdo a formacdo escolar das _pessoas que participaram da pesquisa, temos no
GRAFICO 8, que 10% possuem o Ensino Fundamental Completo, 20% o Ensino Médio
Incompleto, 50% o Ensino Médio Completo, 10% o Ensino Superior Incompleto e 10% o
Ensino Superior Completo.

Acredita-se que a baixa escolaridade e a distancia social entre as pessoas das camadas
populares e ‘a classe médica devem ser os principais responsaveis pela dificuldade de
assimilacdo dos principios cientificos pela maioria das pessoas. Uma discussao em torno do
assunto foi apresentada por Pina-Neto (1983) apud Brunhara e Petean (1999, p. 38). Para o
autor “os fundamentos de explicacdo que os pais usam depende do estado social a que
pertencem, deixando claro as fronteiras de penetracio da Medicina Cientifica junto as

camadas populares”.

ENSINO ENSINO

SUPERIOR FORMACAO FUNDAMENTAL
ENSINO compLETO COMPLETO
SUPERIOR  1go; 10%

ENSINO MEDIO
INCOMPLETO
20%

GRAFICO 8 — Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.
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Os dados aqui apresentados deixam claro que os cuidados com a crianca que possui
paralisia cerebral ficam, na grande maioria das vezes, sobre o encargo das pessoas do sexo
feminino. Isso, provavelmente, se deve as expectativas culturais sobre o género, as relacdes
familiares, o trabalho doméstico e a criacdo dos filhos que sdo impostos a mulher.

Cada familia vivéncia distintos desafios e vé-se obrigada a novas exigéncias, tendo
que reorganizar o funcionamento da vida familiar. A partir da analise das respostas percebe-se
que apesar de se encontrarem em idade ativa, visto que, nenhum dos participantes possui
idade superior a 50 anos, mais da metade dos participantes nao estdo exercendo uma
profissao.

Quando se refere ao nimero de pessoas que moram na residéncia do participante,
observa-se que além do entrevistado e da crianca com paralisia cerebral tem-se a presenca de
pelo menos mais um integrante no domicilio. Sabendo que nas familias onde nasce uma
crianca com deficiéncia a tarefa de proporcionar um lugar onde se possa desenvolver com
seguranca e aprender a se relacionar em sociedade é mais dificil, se exige de cada membro
familiar uma redefinicdo de papéis, cobrando-se deles mudancas de atitudes e novos estilos de
vida.

A vida familiar e o lar proporcionam, por meio de seu ambiente fisico e social, as
condi¢Oes necessdrias ao desenvolvimento da crianca. A presenca e acompanhamento da
familia na existéncia de uma crianga é muito importante para o seu pleno desenvolvimento.
Com base nessas consideracdes, acredita-se que é de extrema importancia conhecer o perfil
socio profissional e a escolarizacdo dos pais ou responsaveis de criancas com paralisia
cerebral, visto que, entende-se que a baixa escolaridade e a distancia social entre as familias
das pessoas com deficiéncia e a classe médica devem ser os principais responsaveis pela
dificuldade de assimilacdo dos principios cientificos pela maioria das pessoas, o que pode
influenciar negativamente o processo de orientacdo familiar, dificultando a intervencdo e
diminuindo a adesdo dos pais ou responsaveis tanto ao tratamento da crianga quanto ao

processo de inclusdo escolar.
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