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RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo contextualizar a respeito a saide como direito
fundamental a partir da Constituicdo de 88 e a contemplacédo dessa atencédo atraves
do SUS. Seréo abordados direitos da pessoa com deficiéncia, com énfase na pessoa
com paralisia cerebral, com embasamento nas Diretrizes de Atencdo a Pessoa com
PC. Através da andlise de cartilhas, manuais e diretrizes estabelecidos pelo Ministério
da Saude, bem como, reviséo bibliografica de artigos cientificos. Busca-se verificar a
articulacdo intersetorial necessaria para a assisténcia integral deste segmento da
populacdo, quais politicas publicas sédo oferecidas, visando a necessidade de
intervencdes eficazes, especializadas e direcionadas, com embasamento em
evidéncias cientificas. Sendo assim, é possivel refletir a respeito da articulagdo em
rede, avancos e desafios, além da analise sobre a implementacdo de centros
especializados ao tratamento da pessoa com paralisia cerebral no Brasil, que atuem
de forma interdisciplinar, intersetorial, custeados pelo SUS, e que oferecam
tratamento eficaz direcionado a pessoa com PC, buscando estudar e propor
terapéuticas de modo a prevenir, minimizar sequelas consequentes destas lesdes
cerebrais, além de promover bem-estar, qualidade de vida e autonomia a esses
sujeitos.

Palavras-Chave:; Paralisia Cerebral. Sistema Unico de Saude. Politicas Publicas
Intersetorialidade. Interdisciplinaridade.



ABSTRACT

The present work aims to contextualize the respect for health as a fundamental right
from the Constitution of 88 and the contemplation of this care through the SUS. The
rights of people with disabilities will be addressed, with emphasis on people with
cerebral palsy, based on the Guidelines for Attention to People with PC. Through the
analysis of booklets, manuals and guidelines established by the Ministry of Health, as
well as a bibliographical review of scientific articles, we seek to verify the intersectional
articulation necessary for the integral assistance of this segment of the population,
which public policies are offered, aiming at the need for interventions effective,
specialized and targeted, based on scientific evidence. Therefore, it is possible to
reflect on networking, advances and challenges, in addition to analyzing the
implementation of specialized centers for the treatment of people with cerebral palsy
in Brazil, which operate in an interdisciplinary, intersectional | manner, funded by the
SUS, and which offer effective treatment directed to the person with CP, seeking to
study and propose therapies in order to prevent, minimize sequelae resulting from
these brain injuries, in addition to promoting well-being, quality of life and autonomy to
these subjects.

Keywords: Cerebral Palsy. Health Unic System. Public Policy. Intersectoriality.
Interdisciplinarity.
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INTRODUCAO

De acordo com levantamento feito pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), cerca de 45 milhdes de brasileiros se reconhecem com alguma
deficiéncia no Brasil, correspondendo a 24% da populacdo (BRASIL, 2022). J&4 em
2010 estima-se dentre estas, sete a cada mil criancas que nascem, sdo acometidas
pela Paralisia Cerebral (OLIVEIRA; GOLIN; CUNHA, 2010). De acordo com a Cartilha
de Diretrizes de Atencéo a Pessoa com Paralisia Cerebral, as criancas atendidas em
ambulatorios no Estado de S&o Paulo, pertencem majoritariamente ao género
masculino e apresentam diversos comprometimentos das funcfes cognitivas,
dificultando a interacdo em seu meio social.

A paralisia cerebral, também conhecida como encefalopatia crénica nao
evolutiva (ECNE), é um acometimento causado por les6es no cérebro ainda imaturo
e com desenvolvimento anormal dos membros que controlam o0 movimento, equilibrio
e postura.

Geralmente 0s casos se apresentam ainda na gravidez, parto ou
imediatamente apos o parto e nem sempre ha descoberta das causas, entretanto, a
causa mais comum € a Hipoxia (falta de oxigenacdo no cérebro) sofrendo isquemia
(morte de neurdnios) e dependendo do tamanho da leséo e local, podem ocorrer
alteracdes nas funcdes cognitivas, como fala, memaria e raciocinio.

Esse conjunto de perturbacdes sdo permanentes, porém nao progressivo,
podendo acentuar o funcionamento e controle muscular que podem sofrer alteracdes
ortopédicas, conforme a crianca se desenvolve.

Mesmo que nao haja cura para a paralisia cerebral, e diante das manifestacdes
neuroldgicas durante o desenvolvimento infantil, o tratamento deve ser iniciado logo
nos primeiros anos de vida para que a crianca supere as limitacdes impostas no
cotidiano e tenha uma maior capacidade de insercéo social. O tratamento consiste em
acompanhamento terapéutico, especifico e especializado, de forma individualizada a
depender de cada caso.

Normalmente, a crianca necessita de cuidados e acompanhamento por
médicos neurologistas e fisiatras, além de reabilitacdo motora, oral e sensorial, o que
envolve diversos profissionais como fonoaudidlogos, fisioterapeutas, terapeutas

ocupacionais, psicologos, musicoterapeutas, assistentes sociais, entre outros
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profissionais a fim de promover sua autonomia, independéncia, bem-estar, qualidade
de vida e incluséo.

De acordo com o conjunto das literaturas utilizadas como referéncia, a crianga
com paralisia cerebral, em sua grande maioria, apresenta alteracdes de humor,
dificuldades em interagir com outras criangas, o que dificulta o desenvolvimento das
habilidades Iudicas aprendidas na infancia, durante as brincadeiras e o explorar do
ambiente. O estimulo dos pais e da escola, a quantidade de recursos disponibilizados
para a crianga brincar, assim como o convivio com outras criangas podem influenciar
o desenvolvimento do brincar de faz de conta da criangca com paralisia cerebral
(SANTOS et al., 2010).

Assim, é evidente a funcdo primordial de estimulos na primeira infancia, logo
apos o diagnostico, o que torna pertinente a reflexdo sobre a importancia da incluséo
nos espacos pedagogicos e ha sociedade, bem como a reabilitagcdo, como tratamento
a PC, para promover ganhos significativos no desenvolvimento de cada caso. Dessa
perspectiva, acdes de ambito intersetorial, multidisciplinar e integral sédo fundamentais
para o diagnastico precoce, direcionamento correto para intervencdes de reabilitagdo
e de promocéao da autonomia e independéncia da crianca.

Apesar dos extensos beneficios que estas acfes trazem para criangas com
paralisia cerebral, nota-se que ainda existe uma escassez de producao bibliografica
gue seja direcionada para a compreensao da complexidade desse fenbmeno e das
politicas que envolvem estas pessoas. Nao somente, estudos como este e o de
Milbrath et al. (2009), importante referéncia para a escrita do presente texto,
escancaram que, o Sistema Unico de Saude é uma ferramenta excelente para a
democratizagdo do acesso a saude no Brasil, mas em termos de paralisia cerebral,
ainda ha muito a ser desenvolvido em niveis de assisténcia integral.

De fato, sob 0 escopo do SUS, existem Centros de Referéncia em Reabilitacédo
gue prestam servicos qualificados de cuidado a pessoas com PC, como por exemplo
a Rede Lucy Montoro, do Estado de Sao Paulo, entretanto, essa néo se trata de uma
realidade nacional e universal, jA que existe uma limitacdo de atendimentos por
clinica. Situacdo essa, portanto, alarmante, uma vez que muitas familias acabam por
recorrer a instituicdes secundarias e terciarias de atencdo a saude para buscar um

atendimento mais qualificado para seus filhos.
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Diante do complexo cuidado e atencdo que a crianga com PC necessita, é
fundamental que diversos atores estejam envolvidos na melhora das suas condicdes
de vida e refletindo sobre o0 acesso a estes servicos que despendem tempo e recursos
financeiros e comprometimento quase que integral da familia, indaga-se: Como as
politicas publicas articulam na promocéao de direito a saude e protecao social destas
criancas?

Neste sentido, o presente estudo buscou compreender como ocorre a dinamica
de cuidado e promocdo a saude para pessoas com paralisia cerebral, bem como
depreender o modo pelo qual os agentes se articulam para promover melhorias na
qualidade de vida destas pessoas.

Para que isso fosse possivel, em primeira instancia, foram abordadas as
evolucdes histéricas do direito das pessoas com deficiéncia, com o objetivo de
compreender como isto se da no Brasil. Em sequéncia, foram apresentadas as
caracteristicas e complexidades que permeiam as pessoas com PC e a necessidade
de se possuir uma rede de saude, composta pelos mais variados atores, que prestam
assisténcia integral a esses individuos.

Por fim, foram apresentadas algumas politicas publicas para pessoas com
deficiéncia em geral, como a Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) e a
Estratégia Saude da Familia (ESF), além das que postulam exclusivamente sobre
pessoas com paralisia cerebral, como o Projeto de Lei n°® 7.011/2017 e as Diretrizes
de Atencédo a Pessoa com Paralisia Cerebral, todas sob o escopo do Ministério da
Salude e do Sistema Unico de Salde. Serdo apresentados ainda trés centros
identificados como referéncia na promocdo da salde as pessoas com paralisia
cerebral em suas regides: o Centro de Reabilitacdo de Porto Alegre (RS), o Centro de
Referéncia Municipal de Incluséo para Pessoa com Deficiéncia, de Jodo Pessoa (PB),
e a Rede Lucy Montoro, com foco na sede de Santos (SP).

Trata-se, portanto, de uma pesquisa de carater exploratorio e bibliografico, uma
vez que se buscou “a) Ampliar o grau de conhecimento em uma determinada area e
b) Dominar o conhecimento disponivel e utiliza-lo como instrumento auxiliar para a
construgao e fundamentagao de hipéteses” (UFPR, s.d.). Ao todo, foram utilizadas 60
diferentes bibliografias para fundamentagéo dos argumentos, abarcando documentos
legislativos e de outros 0rgaos publicos, artigos cientificos, noticias de midias digitais

e livros.
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1. DIREITO DA PESSOA COM DEFICIENCIA

Desde os primérdios da sociedade, a pessoa com deficiéncia (PcD) sofre
diferentes tipos de discriminacéo e preconceito, assim como sempre foram excluidas
do ambito social por serem consideradas “fora do padréo”. No que tange a evolucéo
da pessoa com deficiéncia na historia, € observado que a deficiéncia sempre existiu,
contudo, fora constantemente tratada com desprezo, vergonha, desonra, além de
nunca aceita e, em muitos momentos, foi considerada como castigo divino ou uma
punicao.

Ja4 durante as primeiras civilizacbes, as pessoas com deficiéncia eram
consideradas como um perigo e um “peso” para todo o grupo, ja que suas atividades
cotidianas consistiam em cacar e se locomover, sendo por isso eliminados e
abandonados por sua tribo. Apesar disso, com as sociedades que subsequentemente
se formaram, pbéde-se observar que a discriminacdo com pessoas com alguma
deficiéncia ndo era uma unanimidade (DICHER; TREVISAM, 2014).

Na sociedade egipcia fora percebida uma certa empatia com os rejeitados por
razao de sua deficiéncia, com a comprovacgao escrita de treinamentos voltados aos
sacerdotes para os cuidados nas acdes com as pessoas mais necessitadas (SILVA,
2009).

Na cultura egipcia antiga os andes jamais foram olhados como seres
marginalizados ou desgracados, inferiores aos outros homens. Os de classes
mais elevadas podiam aspirar a qualquer cargo que fosse, 0s provenientes
de classes mais pobres eram por vezes adquiridos por grandes somas por
farads ou ricos senhores (SILVA, 2009, p. 41).

Dessa forma, ndo eram observados atos discriminatorios contra pessoas com
quaisquer deficiéncias, sendo o respeito a estas, na realidade, um dever moral na
sociedade egipcia (DICHER; TREVISAM, 2014).

Ao contrario dos egipcios, os romanos valorizavam muito as formas fisicas,
autorizando o aborto como meio de se livrar do feto defeituoso. De acordo com Dicher
e Trevisam (2014), existiam, no Direito Romano, leis que reconheciam os direitos de
um recém-nascido com base em sua forma fisica. Neste sentido, aqueles que nao
possuissem uma “forma humana”, idealizada em leis e pela préopria sociedade
romana, era considerado “monstrum”, por apresentarem deformidades, a exemplo da

acefalia, ou até mesmo o hibridismo, configuragdo animal.
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Diante de tais situac8es a crianca recém-nascida nao tinha o direito a vida,
sendo que o poder paterno (patria potestas) outorgado ao pai dava-lhe o
direito de exterminar o proprio filho caso este viesse a nascer disforme ou de
aparéncia monstruosa. Esse direito vinha assim prescrito na Lei das 12
Tabuas (450-449 a.C.), ao tratar do patrio poder e do casamento na Tabua
Quarta, |: “E permitido ao pai matar o filho que nasceu disforme, mediante o
julgamento de cinco vizinhos” (DICHER; TREVISAM, 2014, p. 7).

Apesar disso, 0 assassinato destas criangas nao era permitido e regulamentado
em lei. Em decorréncia, as criancas eram deixadas a beira dos rios e, depois de alguns
anos, seriam selecionados para atuar pedindo esmolas ou em servigos mais “bragais”.
Da mesma forma, para os gregos, a pessoa deficiente ndo tinha nada a contribuir com
a sociedade e eram for¢cados a viver a margem da sociedade, muitas vezes de forma
desumana, mendigando ou trabalhando em circos (DICHER; TREVISAM, 2014).

Mesmo que, como apresentado, sociedades discriminatorias de pessoas com
deficiéncia ndo fossem uma unanimidade, pode-se afirmar que eram maioria.
Somente no periodo entre os anos 1453 e 1789, no Renascimento, caracterizado por
um grande enfoque na valorizagdo do homem, da ciéncia e do corpo humano, é que
foi observado o desenvolvimento de tratamentos direcionados as pessoas com
deficiéncia (LARAIA, 2009).

Em 1656, na Franca, foram instituidos hospitais, que abrangiam asilos, e eram
responsaveis por prestar atendimento, abrigo, além de fornecer assisténcia médica e
alimenticia as pessoas com deficiéncia. Importante mencionar que, nessa época,
essas instituicdes eram financiadas e mantidas por senhores feudais, em parceria com
a igreja (LARAIA, 2009).

Como fundamental evolugdo para a insercdo de pessoas com deficiéncia a
sociedade, pode-se mencionar a alteracdo na chamada Lei dos Pobres, em 1723.
Anteriormente, a essa lei, surgida na Inglaterra em 1531, determinava-se que, com 0
ndo mais financiamento e manutencao dos hospitais e abrigos pela Igreja e o préprio
Estado assumindo essa funcdo, pessoas com deficiéncia e velhos estavam
autorizados a pedir esmolas. Com a alteracéo, portanto, criavam-se casas especificas
para o emprego destas pessoas, chamadas de Workhouses. Apesar de poder ser
considerado um progresso, notou-se que os deficientes ndo foram a parcela mais
beneficiada com a acdo, foram os mais pobres (PINHEIRO, 2022).

Em periodo subsequente, o avanco tecnoldgico possibilitou o desenvolvimento
de aparatos médicos, podendo-se mencionar a criagdo da cadeira de rodas, da cama,

carros adaptados e até mesmo um sistema de linguagem escrita, o Braille (1829).
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Correlacionado a tais fatos, comecam a ser criadas leis de protecdo e direito do
trabalho do PcD, a partir da compreensao do potencial que pessoas com quaisquer
limitacdes possuem (PINHEIRO, 2022).

Interessante pontuar que o referido potencial ja havia sido reconhecido outrora

por Napoledo Bonaparte:

A partir da segunda metade do século XIX, deu-se um importante
reconhecimento da pessoa com deficiéncia, passando a ser vista como forca
laboral. Essa visdo de potencialidade da pessoa com deficiéncia para o
trabalho foi reforgada por determinagao de Napoledao Bonaparte ao exigir “de
seus generais que olhassem os seus soldados feridos ou mutilados como
elementos potencialmente Uteis, tdo logo tivessem seus ferimentos curados”
(SILVA, 2009 apud DICHER; TREVISAM, 2014, p. 11).

O século XX foi pautado por progressos simbdélicos favoraveis a causa inclusiva
de pessoas com deficiéncia. A partir de entdo, buscava-se inclui-las sob uma visédo de
gue séo pessoas comuns, que ndo deveriam ser classificadas ou terem suas imagens
construidas pela deficiéncia que possuiam, além de que, em decorréncia disso,
deveriam ter seus direitos assegurados como todas as outras.

Com o advento das duas grandes guerras mundiais, a inclusdo de pessoas com
deficiéncia passou a se tornar pauta internacional. Isto porque, com as atrocidades
ocorridas nesses conflitos, surgiram novos formatos de deficiéncia, principalmente
causadas por mutilagdes, o que chamou a atencao para questdes de direitos humanos
(LARAIA, 2009). Pelo aumento da massa de individuos mutilados na guerra, surge a

criacdo de legislacdes protecionistas em diversos paises:

Na Franca, onde, por Lei assinada em 02/01/1918, todo militar ferido na
guerra ou portador de uma deficiéncia devido as atividades de soldado e
gue se tornasse incapacitado para o trabalho civil ou militar, tinha o direito
de inscrever-se gratuitamente em uma escola profissionalizante, tendo em
vista a necessidade de sua readaptacdo para o trabalho e sua colocacéo
no mercado competitivo. A prioridade para obtencdo de empregos na area
civil, de unidades médicas, de aparelhos ortopédicos e de cadeiras de rodas
gratuitas, fazia e faz até hoje parte desse direito. Uma lei de 30 de janeiro
de 1923 deu aos mutilados de guerra e as conhecidas como vitvas de
guerra, o direito de preferéncia para certas fun¢gbes no Estado, fun¢bes
essas que, se fossem ocupadas, ndo poderiam ser extintas pelo Governo
(SILVA, 1992, p. 305 apud PINHEIRO, 2022, s. p.).
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Como consequéncias da Primeira Guerra Mundial, a Conferéncia de Paz de
1919, responsavel pela formulacdo do Tratado de Versalhes,! instaurou a
Organizacao Internacional do Trabalho (OIT), com o objetivo de garantir que houvesse
um organismo internacional imparcial capaz de conceder espaco e reabilitacéo laboral
para os enfermos pela guerra e pessoas com deficiéncia. Para além disso, foi criada
a Sociedade Escandinava de Ajuda a Deficientes, atualmente conhecida como
Rehabilitation International, com o intuito de promover melhorias nos processos de
reabilitacdo de pessoas com deficiéncia (DICHER; TREVISAM, 2014).

Ja como efeito da Segunda Guerra Mundial, 0 mundo passou a se esforcar
cada vez mais para evitar que as atrocidades acometidas pelo regime aleméao nazista
se repetissem na histéria. Em decorréncia disso, em 1945, surgiu a Organizacdo das
Nacbes Unidas (ONU), responsavel por buscar e promover a paz entre as nacdes do
mundo (DICHER; TREVISAM, 2014), tornando-se um organismo fundamental na
trajetdria progressiva de luta e conquistas do direito da pessoa com deficiéncia.

Nesse momento, conceitos e menc¢des as pessoas com deficiéncia se
apresentaram com mais frequéncia, mas ainda com menos enfoque do que outros
temas. Apesar disto, cita-se a Declaracdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(1975):

A Resolucao n. 2.542/75 da ONU, que proclamou a Declara¢éo dos Direitos
das Pessoas Portadoras de Deficiéncia, com a finalidade de promover niveis
de vida mais elevados, trabalho permanente para todos, condicbes de
progresso e desenvolvimento econémico e social, define pessoa com
deficiéncia como sendo “aquele individuo que, devido a seus ‘déficits’ fisicos
ou mentais, ndo estd em pleno gozo da capacidade de satisfazer, por si
mesmo, de forma total ou parcial, suas necessidades vitais e sociais, como
faria um ser normal” (LARAIA, 2009, p. 39).

Em 1980, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) formulou a Classificacéao
Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID), em que a
deficiéncia foi conceituada como perda ou anormalidade em termos psicolégicos,

fisiologicos e anatdomicos (LARAIA, 2009).

1 O Tratado de Versalhes foi um marco para o fim das hostilidades entre poténcia europeias e
aliados. Celebrou um acordo de paz para o fim da Primeira Guerra Mundial e puni¢des para a
Alemanha pelo estimulo ao inicio do conflito e por todos os prejuizos humanos causados (COSTA,
2019).
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De acordo com as conceituacdes formalizadas na CIDID, deficiéncia seria
declarada como anormalidades em sistemas do corpo; a incapacidade, referia-se as
consequéncias da deficiéncia, que afetava diretamente o desempenho funcional do
individuo; por fim, a desvantagem esta diretamente relacionada e influenciada pela
deficiéncia e pela incapacidade, e impacta a adaptacdo do individuo em diferentes
ambientes. “O modelo da CIDID descreve, como uma sequéncia linear, as condigdes
decorrentes da doencga: Doenga P Deficiéncia b Incapacidade b Desvantagem”
(FARIAS; BUCHALLA, 2005, p. 189).

Mesmo com avangos, a conceituacdo ainda se demonstra extremamente
discriminatodria, ja que associava pessoas com deficiéncia a incapacidade e as
classificava como “anormais”. Assim, o conceito de deficiéncia e incapacidade definida
pela OMS recebeu diversas criticas de movimentos internacionais, fomentando
didlogos sobre a deficiéncia ser vista mais como um fendmeno social, exigindo que a
sociedade se modificasse quanto ao comportamento nas praticas sociais a fim de
integrar a pessoa com deficiéncia nos espacos de convivéncia comum a todos.

Em 1994, ocorreu a Convencédo de Salamanca, na Espanha, voltada para o
desenvolvimento e inclusdo educacional de criancas com deficiéncia. Na ocasido,
foram debatidas metas de modo que os sistemas educacionais dos participantes

pudessem contemplar as necessidades de todos os estudantes (PINHEIRO, 2022, s.

p.).

- As pessoas com necessidades educativas especiais devem ter acesso as
escolas comuns que deverdo integra-las numa pedagogia centralizada na
crianga, capaz de atender a essas necessidades;

- As escolas comuns, com essa orientacao integradora, representam o meio
mais eficaz de combater atitudes discriminatérias, de criar comunidades
acolhedoras, construir uma sociedade integradora e dar educacgédo para
todos; além disso, proporcionam uma educacdo efetiva a maioria das
criancas e melhoram a eficiéncia e, certamente, a relagdo custo-beneficio
de todo o sistema educativo;

- Promover e facilitar a participagdo de pais, comunidades e organizac¢des
de pessoas com deficiéncia no planejamento e no processo de tomada de
decisBes para atender a alunos e alunas com necessidades educativas
especiais;

Em 1999, a Convencdo da Guatemala objetivava a eliminacdo de quaisquer
formas de discriminagao contra as pessoas com deficiéncia e, por isso, entendia que

o0 conceito se referia a “uma restricado fisica, mental ou sensorial, de natureza

permanente ou transitoria, que limita a capacidade de exercer uma ou mais atividades
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essenciais da vida diaria, causada ou agravada pelo ambiente econdmico e social”
(LARAIA, 2009, p. 39). Dessa forma, a referida convencdo se demonstrou

extremamente importante para descontruir a relagéo entre incapacidade e deficiéncia.

A Convencédo 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
discriminacdo, com base na deficiéncia, toda diferenciagdo ou excluséo que
possa impedir ou anular o exercicio dos 804 direitos humanos e de suas
liberdades fundamentais (MACIEL; ANACHE, 2017, p. 77).

Sob essa logica, a OMS revisou as conceituacdes apresentadas na CIDID e
elaborou a Classificacdo Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF), com o intuito de agregar uma nova perspectiva para a deficiéncia e suas
complexidades, substituindo o paradigma negativo e de incapacidade que a cercava.

Assim, passavam a ser considerados diversos fatores para determinar o

entendimento sobre incapacidade, sendo esta

resultante da interac@o entre a disfuncdo apresentada pelo individuo (seja
organica e/ou da estrutura do corpo), a limitacdo de suas atividades e a
restricdo na participacdo social, e dos fatores ambientais que podem atuar
como facilitadores ou barreiras para o desempenho dessas atividades e da
participacdo (FARIAS; BUCHALLA, 2005, p. 189).

Ja a funcionalidade era entendida enquanto um aspecto positivo, tomando
como base as funcgdes e estruturas corporais, 0s conjuntos de atividades e a
participacéo social (FARIAS; BUCHALLA, 2005).

A CIF, portanto, correlaciona, por meio de uma abordagem psicossocial,
aspectos sociais e corporais, angariando niveis de complexidade a saude daquele
individuo, enfatizando a individualidade sintomética de cada um. Pode-se pontuar
ainda que a Classificacao Internacional de Doencas (CID-10), atua em conjunto com
a CIF, uma vez que ambas fornecem uma ampla e completa base de informacdes
sobre diagnésticos, podendo enquadrar os individuos de fato em seu nivel de
funcionalidade e condicéo de saude (FARIAS; BUCHALLA, 2005).

Abaixo, Farias e Buchalla (2005) esquematizam as conceituacdes previstas na
CIF.



Figura 1 - Interacdo entre os aspectos da CIF
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Fonte: FARIAS; BUCHALLA, 2005.
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A associacao das condicfes pregadas pela CIF em relacdo a deficiéncia foi

fundamental para a consolidagdo, em 2006, da Convencdo sobre os Direitos das

Pessoas com Deficiéncia (CDPD) da ONU, que pode ser considerado o mais completo

documento de protecéo internacional que rege sobre o assunto.

De acordo com o regramento proposto pela CDPD,

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacéo
com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condi¢cbes com as demais pessoas (BRASIL,

2009).

Dessa forma, pode-se depreender que a Convencdo atuou no sentido de

desconstruir o entendimento de que a deficiéncia é algo intrinseco ao individuo, que

ele “porta” algo, substituindo-o pelo modelo social de conceituagdo, em que a

deficiéncia é decorrente de fatores sociais, no sentido de sua incapacidade em

adaptar-se a determinados ambientes e experiéncia.
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Nesse contexto, adotou-se também a nomenclatura “pessoa com
deficiéncia”, em substituicdo a termos antes largamente utilizados, como
“pessoa portadora de deficiéncia”, “com necessidades especiais” ou
“deficientes”. A alteragao visa ressaltar que a deficiéncia nao traz qualquer
sinonimia com doenca, e nao é algo que se porta ou se leva consigo, como
se sobressalente fosse (CONPEDI, s.d., p. 4).

N&o obstante, a CDPD foi essencial para o processo de construcdo de
autonomia, liberdade e independéncia de pessoas com deficiéncia. Isso porque, de
acordo com o Art. 12 da Convencéao (BRASIL, 2009):

1.0s Estados Partes reafirmam que as pessoas com deficiéncia tém o direito
de ser reconhecidas em qualquer lugar como pessoas perante a lei.

2.0s Estados Partes reconhecerdo que as pessoas com deficiéncia gozam
de capacidade legal em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas em
todos os aspectos da vida.

3.0s Estados Partes tomarédo medidas apropriadas para prover o acesso de
pessoas com deficiéncia ao apoio que necessitarem no exercicio de sua
capacidade legal.

A partir de entdo, pode-se afirmar que as pessoas com deficiéncia passariam a
ser reconhecidas, ainda ndo em totalidade pela sociedade, mas por meios legislativos,
pelo que séo, por suas histérias e experiéncias. Garantir o reconhecimento de suas
autonomias é imprescindivel para que pudessem construir suas proprias identidades
e para que pudessem oficializar a luta por inclusdo e seus direitos.

Cabe destacar ainda outros importantes eventos no ambito da promocéo do
direito da pessoa com deficiéncia:

e 1893 - Promulgado, no Reino Unido, o ato de educacgao elementar, que transferia
a educacéo de criancas com deficiéncia auditiva e visual as autoridades locais.

e 1960 - Criacdo do maior evento mundial das paraolimpiadas, em Roma, Italia.

e 1971 - ADeclaracéo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia Mental é elaborada
pela ONU.

e 1981 - E declarado pela ONU, o ano internacional das pessoas com deficiéncia.

e 1991 - A Organizacédo Internacional do Trabalho (OIT) elabora a convencédo n°
159, que estabelece a inclusao social no ambito do trabalho.

e 1999 - Convencdo interamericana para a eliminacdo de todas as formas de

discriminag&o contra as pessoas portadoras de deficiéncia.
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e 1999 - Carta para o Terceiro Milénio — Assembleia Governativa da Rehabilitation
International, enfatizando a responsabilidade de a humanidade cooperar e garantir
direitos das PcDs.

e 2002 — Declaragao de Madri - Enumera as barreiras na sociedade que conduzem
a discriminacao e a exclusao social, defendendo oportunidades iguais as pessoas
com deficiéncia, entendendo a deficiéncia como questao de Direitos Humanos.

As Convencbes anteriormente citadas e, em especial a CDPD, tiveram
influéncia direta na elaboracéo e instauracao de legislacées e eventos internos de

seus Estados Partes, uma vez que estes se comprometiam a promover o

reconhecimento das individualidades, liberdades e capacidades das pessoas com

deficiéncia. Nesse sentido, e com o objetivo de aprofundar a questdo pertinente ao
presente texto, serd apresentada a evolucdo da legislacdo sobre a pessoa com
deficiéncia no Brasil, com enfoque futuro na paralisia cerebral e seus impactos na

elaboracao de politicas publicas e redes de promocao a saude dessas pessoas.

1. Direito da Pessoa com Deficiéncia e Legislac&o no Brasil

Em conformidade com o0s movimentos internacionais, a concepcédo de
deficiéncia também se modificou — e a cada nova atualizacédo, continua a se modificar
- no Brasil, em especial com influéncia da pressdo dos movimentos internacionais
apos os anos 70, que fortaleceram um novo entendimento social sobre a PcD e
consequentemente modificacdo das praticas sociais.

Sob essa perspectiva, segundo Dicher e Trevisam (2014), as Constituicdes de
1937, 1946 e 1967 ndo foram muito significativas no que tange ao direito de pessoas
com deficiéncia, uma vez que, destacavam somente matérias relacionadas ao direito
a igualdade. Apesar disso, a Emenda Constitucional n®12/1978, complementar a
CF/1967, iniciou um processo de maior visibilidade na busca da garantia dos direitos
de PcDs. Em artigo Unico, previa (BRASIL, 1978):

E assegurado aos deficientes a melhoria de sua condig&o social e econémica
especialmente mediante:

| - educacéo especial e gratuita;

Il - assisténcia, reabilitacdo e reinsercéo na vida econémica e social do pais;
Il - proibigdo de discriminacao, inclusive quanto a admissao ao trabalho ou
ao servico publico e a saléarios;

IV - possibilidade de acesso a edificios e logradouros publicos.
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Cabe refletir que este periodo foi importante para o reconhecimento de direitos
da pessoa com deficiéncia, ja que 0 pais passava por um processo de
redemocratizacdo, apos os 21 anos de ditadura militar. No final de 1979, foi criada a
Coalizdo Pro-Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas com Deficiéncia,
representando grupos de diversos estados. Esse movimento reivindicava cidadania
plena e total as pessoas com deficiéncia, inclusive participando ativamente na
elaboracao da nova constituicdo brasileira, resultando em reconhecimento dos direitos
da PcD no Brasil, englobados os principios da igualdade, da dignidade da pessoa
humana, da liberdade e da cidadania que vieram a prevalecer na Constituicdo Federal
Brasileira de 1988 (AMORIM; RAFANTE; CAIADO, 2019).

A Constituicdo Federal de 1988 garante a pessoa com deficiéncia no Brasil
todos os direitos fundamentais, inclusive repudia qualquer forma de discriminacéo,
principalmente em relacdo ao trabalho, como diferencas salarias e/ ou critérios de
admissdo. O texto constitucional ainda reafirma a obrigacdo do Estado com os
cuidados com a PcD, como assisténcia, garantia e protecao, além de integracao social
e ainda de reservar vagas prioritarias em concursos publicos e aposentadoria especial
(BRASIL, 1988).

E dever do Estado, da sociedade e da familia assegurar & pessoa com
deficiéncia, com prioridade, a efetivagdo dos direitos referentes a vida, a
salde, a sexualidade, a paternidade e a maternidade, a alimentagdo, a
habitagdo, a educacéo, a profissionalizacéo, ao trabalho, a previdéncia social,
a habilitacdo e a reabilitacdo, ao transporte, a acessibilidade, a cultura, ao
desporto, ao turismo, ao lazer, a informagéo, a comunicacdo, aos avangos
cientificos e tecnolégicos, a dignidade, ao respeito, a liberdade, & convivéncia
familiar e comunitaria, entre outros decorrentes da Constituicdo Federal, da
Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo e das leis e de outras normas que garantam seu bem-estar
pessoal, social e econdmico (BRASIL, 1988, art.8).

Ap0s a promulgacao da CF, diversos documentos normativos foram elaborados
para reforcas e garantir a efetivacdo dos direitos da PcD, como demonstrado nas 34
legislacdes listadas no quadro abaixo com respectivos links em caso de interesse no

aprofundamento do tema.



Legislacéo

Decreto n°
1.428/1854

Descricéo

Criagdo do Imperial Instituto dos
meninos cegos.
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Quadro 1 - 34 legisla¢des brasileiras sobre direitos das pessoas com deficiéncia

Link

https://www2.camara.leg.br/legin/fe

d/decret/1824-1899/decreto-1428-
12-setembro-1854-508506-
publicacaooriginal-1-pe.html

Lei n°® 939/1857

Criagdo do Instituto Nacional de
Educagéo de Surdos (INES)

https://www2.camara.leg.br/legin/fe
d/leimp/1824-1899/1ei-939-26-
setembro-1857-557839-
publicacaooriginal-78539-pl.html

Lei n® 4.024/61

Lei de Diretrizes e Base da Educacéo
Nacional

https://www2.camara.leg.br/legin/fe
d/1ei/1960-1969/lei-4024-20-
dezembro-1961-353722-
publicacaooriginal-1-pl.html

Lei n®5.692/71

Fixa Diretrizes e Bases para o ensino
de 1° e 2° graus, e da outras
providéncias.

https://www?2.camara.leg.br/legin/fe
d/lei/1970-1979/lei-5692-11-agosto-
1971-357752-publicacaooriginal-1-

pl.html

CRFB/1988

Artigos 7°, XXXI; 23, Il; 24, XIV; 37,
VIII; 40, I; 100, 82%

201, 81° 203, IV e V; 208, 1lI; 227, Il e
§2° e 224.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3/constituicao/constituicao.htm

Lei n® 7.853/89

Dispbe sobre 0 apoio as pessoas
portadoras de deficiéncia, sua
integracéo social, sobre a
Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia - Corde, institui a tutela
jurisdicional de interesses coletivos ou
difusos dessas pessoas, disciplina a
atuacgdo do Ministério Publico, define
crimes, e d& outras providéncias.

http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/

leis/I7853.htm

Dispde sobre os Planos de Beneficios

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3lleis/I8213cons.htm#:~:text=Art.%

Decreto n° da Previdéncia Social e dé outras 201%C2%BA%20A%20Previd%C3
8.213/91 providéncias. %AANcia%20Social,daqueles%20d
€%20quem%20dependiam%20eco
nomicamente.
Dispde sobre normas de
funcF:)ionamento dos servicos de satide https:{/bvsms.saude.qov.br/bvs/sau
Portaria n°® 303/92 deleqis/snas/1992/prt0303 02 07

para pessoa portadora de Deficiéncia -
PPD, no Sistema Unico de Salde.

1992.html
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Modifica a Portaria 237, de 13 de
fevereiro da 1992, que disp&e sobre
normas de funcionamento dos

https://dre.tretas.org/dre/42234/port

Portaria n® 304/92 servigos de saude para atendimento aria-304-92-de-6-de-abril

da Pessoa Portadora de Deficiéncia -

PPD no Sistema Unico de Salde.

Estabelece normas para o

cadastramento no SCNES das

equipes e servicos que fardo parte da https://bvsms.saude.gov.br/bvs/sau
Portaria n°® 305/92 | Atenc¢édo Bésica de Salde Prisional e deleqgis/snas/1992/prt0305 02 07

inclui na tabela de Tipos de Equipes 1992.html

do SCNES, os tipos de Equipe de

Saulde no Sistema Prisional (ESP).

- o
_ Zﬂezt:f; g ggrggi nquzgégs(z)%gigsre https:{/bvsms.saude.qov.br/bvs/sau

Portaria n° 306/92 ' delegis/snas/1992/prt0306 02 07

a inclusao do tratamento de
reabilitacdo no SIH-SUS.

1992.html

Lei n® 8.742/1993

Dispde sobre a organizacdo da
Assisténcia Social e da outras
providéncias.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3lleis/I8742.htm

Portaria n°
1.793/94

Dispde sobre a inclusédo de contetdos
relativos aos aspectos éticos, politicos
e educacionais da normatizacdo e
integracd@o da pessoa portadora de
necessidades especiais nos curriculos
de formacéo de docentes.

http://portal.mec.gov.br/seesp/arqui
vos/pdf/port1793.pdf

Lei n® 9.394/96

Estabelece as diretrizes e bases da
educacéo nacional.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3/leis/[9394.htm

Decreto n°
3.298/99

Regulamenta a Lei n? 7.853, de 24 de
outubro de 1989, dispde sobre a
Politica Nacional para a Integracao da
Pessoa Portadora de Deficiéncia,
consolida as normas de protecéo, e da
outras providéncias.

http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/

decreto/d3298.htm
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Link

Portaria MS/SAS n°
388/99

Dispde sobre a importancia médico
social do atendimento as pessoas
portadoras de deficiéncias

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/sas/

Links%20finalizados%20SAS/prt03
88 28 07 1999.html

Lei n°10.098/2000

Estabelece normas gerais e critérios
bésicos para a promocao da
acessibilidade das pessoas portadoras
de deficiéncia ou com mobilidade
reduzida, e da outras providéncias.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3/leis/110098.htm

Portaria MS/GM n°
818/2001

Disp0Ge sobre criacdo de mecanismos
para a organizagdo e implantacdo de
Redes Estaduais de Assisténcia a
Pessoa Portadora de Deficiéncia
Fisica.

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/sau
delegis/gm/2001/prt0818 05 06 2
001.html

Lei n® 10.436/2002

Dispbe sobre a Lingua Brasileira de
Sinais - Libras e d& outras
providéncias.

http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/

leis/2002/110436.htm

Portaria MS/GM n°
1.060/2002

Dispbe sobre a Politica Nacional de
Salde da Pessoa Portadora de
Deficiéncia.

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/sau
delegis/gm/2002/prt1060 05 06 2
002.html

Portaria MS/GM n°

Dispde a respeito do
acompanhamento de pacientes

https://saude.rs.gov.br/upload/arqui
vos/carqa20171008/13130834-
1421676330-portaria-n-1635-de-

1.635/2002 o
portadores de deficiéncia. 12-de-setembro-2002-novos-
procedimentos.pdf
DispBe sobre a brasileira de sinais
LIBRAS). R h li
. (. . S) ecqn ece a lingua de http://www.depae.prograd.ufu.br/leg
Portaria n® sinais como meio legal de . )
2.678/2002 comunicaciio e expressio. Bem como | SiAcoesibortania-mee no-2678-de-
' ¢ p i 24-de-setembro-de-2002
outros recursos de expresséo a ela
associados.
Dispde sobre os requisitos de
acessibilidade de pessoas portadoras
Portaria n® de deficiéncia, para instruir os http://portal.mec.gov.br/seesp/arqui
3.284/2003 processos de autorizagéo e de vos/pdf/port3284.pdf

reconhecimento de cursos e de
credenciamento de institui¢cdes.
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Portaria MS/GM n°
2.073/2004

Institui a Politica Nacional de atengéo
a salde auditiva a ser implantada em
todas as unidades federadas,
respeitadas as competéncias das trés
esferas de gestao.

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/sau
deleqgis/gm/2004/prt2073 28 09 2
004.html

Portaria MS/SAS n°
272/2005

Institui na forma desta portaria, o
atestado da equipe multiprofissional
para a identificacdo das pessoas
portadoras de deficiéncia no sistema
Unico de salde, a se utilizado para a
identificacao das pessoas portadoras
de deficiéncia.

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/sau
deleqgis/anvisa/2005/rdc0272 22 0
9_2005.html

Decreto n°
5.626/2005

Regulamenta a Lei n°® 10.436, de 24
de abril de 2002, que dispbe sobre a
Lingua Brasileira de Sinais - Libras, e
o art. 18 da Lei n® 10.098, de 19 de
dezembro de 2000.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3/ _ato2004-
2006/2005/decreto/d5626.htm

Lei n°11.126/2005

Dispde sobre o direito do portador de
deficiéncia visual de ingressar e
permanecer em ambientes de uso
coletivo acompanhado de céo-guia.

http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/

ato2004-
2006/2005/1ei/111126.htm#:~:text=L
E1%20N%C2%BA%2011.126%2C
%20DE%2027%20DE%20JUNHO
%20DE%202005.&text=Disp%C3%
B5e%20s0bre%200%20direito%20
do,coletivo%20acompanhado%20d
€%20c%C3%A30%2Dguia.

Decreto n°
6.094/2007

Dispde sobre a implementagéo do
Plano de Metas Compromisso Todos
pela Educacéo, pela Unido Federal,
em regime de colaboragdo com
Municipios, Distrito Federal e Estados,
e a participacao das familias e da
comunidade, mediante programas e
acoes de assisténcia técnica e
financeira, visando a mobilizacao
social pela melhoria da qualidade da
educacéo basica.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3/ _ato2007-
2010/2007/decreto/d6094.htm

Decreto Legislativo
n° 186/2008

Aprova o texto da Convencéao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia
e de seu Protocolo Facultativo,
assinados em Nova lorque, em 30 de
marco de 2007.

http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/

congresso/dlg/dlg-186-2008.htm
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Link

Decreto n°
7.611/2011

Dispde sobre a educagéo especial, o
atendimento educacional
especializado e da outras
providéncias.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3/ _ato2011-
2014/2011/decreto/d7611.htm

Lei n® 12.764/2012

Institui a Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista; e
alterao 8§3°do art. 98 da Lei n® 8.112,
de 11 de dezembro de 1990.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3/ ato2011-
2014/2012/1ei/112764.htm

Portaria n°
793/2012

Institui a rede de cuidados a pessoas
com deficiéncia no ambito do sistema
Unico de

salde.

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/sau
deleqis/gm/2012/prt0793 24 04 2
012.html

Lei 12.715/2012

Disp@e sobre as regras e critérios para
credenciamento e apresentacdo de
projetos no ambito do Programa
Nacional de Apoio a Atencdo da
Saude da Pessoa com Deficiéncia.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 0
3/ ato2011-
2014/2012/lei/112715.htm

Lei n® 13.146/2015

Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia).

http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/

ato2015-2018/2015/1ei/113146.htm

Fonte: De autoria prépria

Em relacdo ao quadro, apesar da importancia de todas as legislacdes listadas,

cabe evidenciar a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (PNSPD)

(2002) e o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2015), instrumentos responsaveis,

especialmente, por formalizar as diretrizes e normas em prol do direito e incluséo da

pessoa com deficiéncia.

A presente Politica Nacional do setor Saude, dentro do contexto das politicas
governamentais e a luz dos direitos universais do individuo, tem como
propésito reabilitar a pessoa portadora de deficiéncia na sua capacidade
funcional e desempenho humano — de modo a contribuir para a sua inclusdo
plena em todas as esferas da vida social — e proteger a salide deste segmento
populacional, bem como prevenir agravos que determinem o aparecimento
de deficiéncias (SAO PAULO, s.d, p. 10).

A partir de tal propésito, foram estipuladas diretrizes como a promog¢édo da

qualidade de vidas das pessoas com deficiéncia, a assisténcia integral da saude,
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estratégias de prevencao de deficiéncias e amadurecimento dos servicos, a fim de
prestar o atendimento adequado a essa populagido (SAO PAULO, s.d.).

No que tange a assisténcia integral a saude, um dos principais focos do
presente texto, a politica propbs a assisténcia em reabilitacdo desse segmento da
populacao, cerca de 2% da populacao total e com organizacéo baseada nos principios
de descentralizacao, hierarquizacéo dos servicos e regionalizacdo, em conformidade
com aqueles que regem o SUS. Assim, sdo incorporadas a politica em termos de
assisténcia as Unidades Basicas de Saude (UBS), os Centros de Atendimento em
Reabilitacdo e os Centros de Referéncia em Reabilitacdo (CER), sendo incluidas
instituicées publicas e privadas. Importante mencionar que essas Ultimas devem estar
vinculadas a hospitais universitarios (SAO PAULO, s.d.).

Para além disso, fator importante e diferencial em relacdo a essa nova politica
foi 0 entendimento sobre os diferentes niveis de complexidade na atencéo a saude do
PcD, evidenciadas a partir das individualidades de cada individuo com deficiéncia.
Dessa forma, o diagnostico e 0 encaminhamento para terapias condizentes sdo
considerados pontos basilares para a politica de atencdo e cuidado (SAO PAULO,
s.d.).

O diagndstico da deficiéncia incluird a doenca e suas causas, bem como o
grau de extensdo da lesdo. A mensuracdo da incapacidade e do
comprometimento fisico-funcional, real ou potencial, também deverdo ser
diagnosticados com precisdo. A avaliagdo da situacdo e dinamica familiar
envolvera também as condigfes emocionais e a situagcao socioecondmica,
cultural e educacional do individuo, bem como as suas expectativas frente ao
processo de reabilitagdo, educacdo e profissionalizacdo. Esse diagnéstico
global devera ser realizado em conjunto com o portador de deficiéncia e
servird de base para a definicdo de seu programa de reabilitacdo (SAO
PAULO, s.d., p. 11).

O modelo de diagnéstico e acompanhamento proposto por essa Politica
caminha em consonancia com o método psicossocial ressaltado pela CIF, ao levar em
consideracdo ndo somente as complexidades e os graus da lesdo, como também o
comprometimento  funcional do individuo, suas realidades familiares e
socioecondmicas (SAO PAULO, s.d.).

Somado a isso, € ressaltada a importancia de um atendimento composto por
equipes multidisciplinares, capazes de prestar o atendimento personalizado a

realidade de cada paciente. Mas ndo somente, pois a familia também desempenha
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papel fundamental do desenvolvimento e evolucio da pessoa com deficiéncia (SAO
PAULO, s.d.).

No processo de reabilitacdo, a busca da eficiéncia sera uma preocupacao
permanente, desde a adogédo de estratégias e agdes que utilizem recursos da
propria comunidade, até a intermediacdo de centros de exceléncia para
procedimentos de alta complexidade. As acdes de reabilitacdo deverdo ter
uma abordagem multiprofissional e interdisciplinar, de modo a garantir tanto
a sua qualidade, quanto o principio da integralidade (SAO PAULO, s.d., p.
12).

Assim como a composicdo de equipes multidisciplinares para um atendimento
integral e individualizado, as instituicdes também sdo essenciais para 0 processo de
promocao e atencdo a saude da pessoa com deficiéncia. De acordo com a PNSPD,
“0 processo de articulacdo devera envolver os setores a seguir identificados, com os
quais procurar-se-a estabelecer parcerias que viabilizem o alcance dos obijetivos
preconizados” (BRASIL, 2008, p. 46), a listar o Ministério da Educagéo, o Ministério
da Justica, o Ministério das Cidades/Transportes e o Ministério do Desenvolvimento
Social e Combate a Fome, o que enfatiza uma busca cada vez maior por articulacées
intersetoriais.

Ja no que compete ao SUS, enfatiza-se, principalmente, a implementacéo e
operacionalizacdo qualificada dessa acao articulada e intersetorial, assim como
integral e multidisciplinar. De acordo com aquela Politica, é responsabilidade do SUS
(BRASIL, 2008, p. 50-51):

A) Implementar, acompanhar e avaliar a operacionalizacdo desta Politica,
bem como os planos, os programas e os projetos dela decorrentes.

B) Assessorar os estados na formulacdo e na implementacdo de suas
respectivas politicas, consoante as diretrizes aqui fixadas.

C) Criar mecanismos que vinculem a transferéncia de recursos as instancias
estaduais e municipais ao desenvolvimento de um modelo adequado de
atencdo a saude e de reabilitacdo da pessoa portadora de deficiéncia.

D) Promover a capacitacdo de recursos humanos necessarios a
implementacéo desta politica.

E) Apoiar a estruturacdo de centros de referéncia em reabilitacdo,
preferencialmente localizados em instituicbes de ensino superior envolvidas
na formacgdo continua de recursos humanos especificos para a atencao a
pessoa portadora de deficiéncia.

F) Realizar e apoiar estudos e pesquisas de carater epidemiol6gico, visando
ampliar o conhecimento sobre a populagdo portadora de deficiéncia e a
subsidiar o planejamento de a¢des decorrentes desta politica.

G) Promover a disseminacao de informagfes relativas a salde da pessoa
portadora de deficiéncia, bem como de experiéncias exitosas em reabilitacao.
H) Promover processo educativo voltado a eliminagdo do preconceito em
relacdo ao portador de deficiéncia.
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) Promover o fornecimento de medicamentos, orteses e proteses
necessarias a recuperacdo e a reabilitagdo da pessoa portadora de
deficiéncia.

J) Promover mecanismos que possibilitem a participacdo da pessoa
portadora de deficiéncia nas diversas instdncias do SUS, bem como o
exercicio do seu préprio papel no tocante a avaliacdo dos servigos prestados
nas unidades de salde.

L) Promover a criacdo, na rede de servicos do SUS, de unidades de cuidados
diurnos em centros de reabilitacao-dia, de atendimento domiciliar, bem como
de outros servicos suplementares para a pessoa portadora de deficiéncia.
M) Promover o desenvolvimento de a¢cbes de reabilitacdo, com a utilizacao
dos recursos comunitarios, em conformidade com o modelo preconizado
pelas estratégias de saude da familia e de agentes comunitarios de salde.
N) Promover o cumprimento das normas e dos padrBes de atencdo das
pessoas portadoras de deficiéncia nos estabelecimentos de salde e nas
instituicbes que prestam atendimento a estas pessoas.

O) Promover a adocédo de praticas, estilos e habitos de vida saudaveis por
parte da populacdo em geral, mediante a mobilizagcdo de diferentes
segmentos da sociedade e por intermédio de campanhas publicitarias e de
processos de educacao permanente, visando a prevenc¢éo de deficiéncias.
P) Promover a adocao de praticas, estilos e habitos de vida saudaveis por
parte da populacdo portadora de deficiéncia, mediante a mobilizacdo de
diferentes segmentos da sociedade e por intermédio de campanhas
publicitarias e de processos de educacdo permanente, visando prevenir
agravos de deficiéncias ja instaladas.

Q) Prestar cooperacao técnica aos estados e municipios na implementacéo
das ac¢bes decorrentes desta politica.

R) Organizar e manter sistemas de informac¢do e andlise relacionados a
situacdo de salde e das acgbes dirigidas as pessoas portadoras de
deficiéncia.

Por intersetorialidade, Nébrega et al. enfatizam:

A intersetorialidade representa um dos principios do SUS presente na Politica
Nacional de Atencéo Basica no Brasil (PNAB), ao ressalvar como atribuicdes
de todos os profissionais que integram as equipes da Estratégia Salde da
Familia (ESF) e Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF) o
desenvolvimento de a¢des intersetoriais, efetivadas através de parcerias e de
recursos na comunidade que possam potencializar estas a¢des, além de
favorecer a integracdo de projetos sociais e setores afins orientados para a
promocéo de salde (2018, p. 773).

Assim, trata-se de um mecanismo de articulacdo entre agentes da sociedade,
advindos de diferentes setores e poderes, mas com o objetivo comum de promover e
resolver os problemas de saude no Brasil. No fim, os ganhos principais sdo para a
populacao.

Nesse sentido, ndo basta ser uma rede composta por especificos
conhecimentos técnicos ou determinados saberes, mas sim que 0s sujeitos envolvidos
tenham uma atuagdo conjunta e organizada, com respeito as diversidades e

distribuicdo de esforcos em prol do desenvolvimento sanitario e social (NOBREGA et
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al., 2018). “A intersetorialidade incorpora a ideia de integragao, de territério, de
equidade, de direitos sociais, assim, esse novo arranjo requer mudancas de valores
da cultura para um agir coletivo totalmente distinto” (NOBREGA, 2018, p. 783).

A busca pela integralidade e plena assisténcia a essa populacdo é
demonstrada ainda no que tange aos critérios de acompanhamento e avaliacéo, a
citar os principios e diretrizes da Lei n® 8.080/90, art. 7, sobre o funcionamento do SUS
(BRASIL, 2008, p. 58):

¢ a ‘“integralidade de assisténcia, entendida como um conjunto articulado e
continuo das acdes e servigos preventivos e curativos, individuais e
coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do
Sistema” (inciso Il);

e a “igualdade da assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de
qualquer espécie” (inciso 1V);

A PNSPD pode ser considerada, portanto, como parte fundamental na
determinacdo de diretrizes para a busca da assisténcia integral, descentralizada,
personalizada e qualificada proposta por 6rgdos como o SUS. Apesar disso, e das
grandes conquistas na evolucéo da garantia de direito das pessoas com deficiéncia,
principalmente ao longo dos ultimos anos, a luta continua ardua. E estudos como este
aqui proposto, e os demais utilizados como referéncia para a construcao do presente
texto, sdo essenciais para chamar a atencdo para pontos que precisam ser
melhorados na busca por garantir o direito pleno dessas pessoas.

Em complemento e adequacdo as diretrizes estipuladas pela PNSPD, o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2015), ou Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia, também fora elaborado com o intuito de promover a igualdade,
direitos, liberdades e inclusdo de pessoas com deficiéncia. Cabe mencionar que,
desde um dos documentos atualizados pelo Ministério da Saude quanto a PNSPD, de
2008, até 2015, a sociedade evoluiu muito no tocante a visibilidade da causa da
pessoa com deficiéncia. No mais, as tecnologias e as midias digitais contribuiram
muito e continuam a contribuir para esse processo.

Assim, segundo o Art. 2° da Lei N° 13.146, de 6 e julho de 2015, que institui a
lei brasileira de inclusdo da pessoa com deficiéncia, enquadra-se como pessoa com
deficiéncia aquela com dificuldades em termos fisicos, mentais, sensoriais e
intelectuais, que prejudicam, ou até mesmo restringem, sua participacdo em

dindmicas sociais sob o carater de igualdade quando comparada a outros individuos
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(BRASIL, 2015). Séo pessoas em que a luta por sua inclusdo, cidadania e direitos é
antiga.

Como aplicagdes fundamentais, a lei expde (BRASIL, 2015) o que reforca a
readequacdo com base nas novas dindmicas da sociedade atual:

| - acessibilidade: possibilidade e condicdo de alcance para utilizacdo, com
seguranca e autonomia, de espacos, mobiliarios, equipamentos urbanos,
edificacdes, transportes, informacédo e comunicacao, inclusive seus sistemas
e tecnologias, bem como de outros servicos e instalacdes abertos ao publico,
de uso publico ou privados de uso coletivo, tanto na zona urbana como na
rural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida;

Il - desenho universal: concepcdo de produtos, ambientes, programas e
servicos a serem usados por todas as pessoas, sem necessidade de
adaptacdo ou de projeto especifico, incluindo os recursos de tecnologia
assistiva;

Il - tecnologia assistiva ou ajuda técnica: produtos, equipamentos,
dispositivos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e servigos que
objetivem promover a funcionalidade, relacionada & atividade e a participagéo
da pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, visando a sua
autonomia, independéncia, qualidade de vida e inclusado social,

IV - barreiras: qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que
limite ou impeca a participacdo social da pessoa, bem como o gozo, a fruigéo
e 0 exercicio de seus direitos a acessibilidade, a liberdade de movimento e
de expressao, a comunicacao, ao acesso a informagéo, a compreensao, a
circulacdo com segurancga, entre outros,

Cabe pontuar, neste momento, que a tecnologia tem se tornado, como sera
apresentado mais a frente, uma importante aliada nos diferentes tratamentos para
pessoas com deficiéncia, com destaque para o impacto no desenvolvimento de
pessoas com paralisia cerebral, objeto de estudo do presente trabalho.

Inclusive, embora ndo normatize exclusivamente sobre a paralisia cerebral,
diferentemente de leis que também serdo discorridas em sequéncia, o Estatuto de
2006 inclui a paralisia cerebral enquanto uma categoria de deficiéncia fisica, pautada
pela “alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando comprometimento da fungao fisica” (BRASIL, 2006).

Nesse interim, a paralisia cerebral, enquanto uma condi¢do ocasionada por
lesbes no cérebro e que interferem diretamente nas fungbes motoras e fisicas dos
individuos, deve ter suas estratégias de atendimento e tratamento em consonancia
com as normatizacdes da CIF, da PNSPD e do Estatuto, devendo ser, de

obrigatoriedade do sistema de saude como um todo a implementacdo de
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atendimentos que atuem de forma intersetorial, multidisciplinar, descentralizados e

integrais.
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2. PARALISIA CEREBRAL

A Paralisia Cerebral (PC), também conhecida como encefalopatia crénica néo
evolutiva (ECNE), € um acometimento causado por lesdes no cérebro ainda imaturo
e com desenvolvimento anormal que controlam o movimento, equilibrio e postura.
Geralmente os casos se apresentam ainda na gravidez, parto ou imediatamente apés
o parto e nem sempre ha descoberta das causas, entretanto, a causa mais comum é
a Hipdxia (falta de oxigenacg&o no cérebro) provocando isquemia (morte de neurénios)
e dependendo do tamanho da lesdo e local, podem ocorrer alteracbes nas funcdes
cognitivas, como fala, memoria e raciocinio. Esse conjunto de perturbacfes séo
permanentes, porém nao progressivo, podendo acentuar o funcionamento e controle
muscular que podem sofrer alteracfes ortopédicas, conforme a crianca se desenvolva
(NETO; MEJIA, s.d.).

A crianca portadora de Paralisia Cerebral exibe os resultados complexos de
uma les&o do cérebro ou de um erro do desenvolvimento cerebral. A medida
gue a crianga cresce e evolui, outros fatores se combinam com os efeitos da
leséo para agravar as deficiéncias funcionais. Esses fatores fazem parte dos
efeitos da falta de atividade sobre a flexibilidade do sistema osteomuscular
assim como os efeitos que uma série de atividade muscular limitada e
estereotipada exercem sobre o sistema nervoso. Ainda ndo se tem um fator
determinante para a etiologia na Paralisia Cerebral. As condi¢des que mais
contribuem séo a hipoxemia e a isquemia, dependendo de sua intensidade e
do periodo gestacional (HERNANDES; MEJIA, s.d., p. 10)

Dessa forma, entende-se que a paralisia cerebral, na realidade, diz respeito de
uma condicdo que influencia diretamente na aquisicdo de desenvolvimento motor
desde a infancia, o que impacta no desempenho de atividades rotineiras a serem
incorporadas por uma crianga, por exemplo (NETO; MEJIA, s.d.).

De acordo com Chritofoletti, Hygashi e Godoy (2007), a incidéncia de pessoas
com paralisia cerebral no mundo tem se mantido estavel, em torno de 2,5 a cada 1000
nascidos vivos. Tal fato é reflexo imediato da melhoria na qualidade de atendimento
as maes, ocasionada por avancos tecnolégicos, mas ndo somente € possivel
considerar também as legislacbes e normas implementadas como diretrizes para a
promocéao da saude, em consonancia com a CIF e as recomendacdes da OMS. Além
disso, no caso de prematuros com menos de 1,5kg as chances de paralisia s&o quase

30 vezes maiores do que em nascidos com maiores pesos.
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Em decorréncia disso, assim como em outras categorias de deficiéncia, um
diagnéstico precoce e efetivo é fundamental para o desenvolvimento de tratamentos
adequados a realidade do paciente. Oliveira et al. (2022) apontam que 0s primeiros
sinais da paralisia cerebral podem ser identificados ainda no processo inicial de
desenvolvimento de uma crianca, a partir da observacao de seus movimentos, postura
e tonus, ao avaliar padrbes considerados incomuns e atipicos, quando comparado ao
desenvolvimento de uma crianca sem deficiéncias. O diagnostico precoce, assim,
costuma acontecer entre os 18 e 24 meses.

Em termos gerais, no Brasil, o Ministério da Salude considera a paralisia
cerebral como a deficiéncia mais comum observada na infancia, com sintomas que,
além das alteracBes neuroldgicas e influéncia no desenvolvimento fisico-motor,
incluem (SANTIAGO; SILVEIRA; RODRIGUES, 2013, p. 1.150):

e Faltade coordenacdo muscular na realizacdo de movimentos voluntarios
(ataxia).

e Musculos rigidos ou apertados e reflexos exagerados (espasticidade).

Fragueza em um ou mais brac¢os ou pernas.

Andar sobre os dedos dos pés.

Variacdes no ténus muscular, ou demasiado rigido ou demasiado frouxo.

Agitagdo (tremor) ou movimentos involuntarios aleatdrios.

Atrasos no alcance de marcos de pericia motora.

Dificuldade com movimentos precisos tais como escrever ou abotoar

uma camisa.

Somado a isso, existem condi¢cdes relacionadas (SANTIAGO; SILVEIRA,;
RODRIGUES, 2013, p. 1.150):

¢ Deficiéncia intelectual — aproximadamente 30-50 por cento dos individuos
com PC tém uma deficiéncia intelectual.

e Desordem de convulsGes — Cerca de metade das criangas com PC tém
uma ou mais convulsdes. As criancas com paralisia cerebral e epilepsia
tém mais probabilidades de ter uma deficiéncia intelectual.

e Atraso no crescimento e desenvolvimento — As criancas com PC
moderada a grave tém frequentemente um atraso no crescimento e
desenvolvimento. Os masculos e membros afetados pela PC tendem a ser
menores.

o Deformidades da coluna vertebral e osteoartrite — Escoliose, cifose, e
lordose estdo associadas a PC. A pressdo e o desalinhamento das
articulagcbes podem resultar em dor e ruptura da cartilagem nas
articulacdes e aumento 6sseo (osteoporose).

e Visdo deficiente — Muitas criancas com PC tém estrabismo, vulgarmente
chamado “olhos cruzados”, que nédo tratados podem levar a uma visdo
deficiente e podem interferir com a capacidade de julgar a distancia.
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Necessario pontuar que esses sintomas sao um padrdo de pessoas com
paralisia cerebral, mas ndo sdo obrigatorios para as pessoas que sdo acometidas pela
ECNE. Esse fato reforca a essencialidade de um diagnéstico qualificado, para que o
tratamento posterior seja efetivado com base nas condicdes e necessidades
apresentadas por cada paciente, de modo individualizado. O método psicossocial
explora justamente esse meio, sem que haja generalizacbes quanto aos sintomas e
acometimentos de cada individuo.

Para além disso, Santiago, Silveira e Rodrigues (2023, p. 1.151) ressaltam
ainda dificuldades acometidas pela paralisia cerebral entre os cinco sentidos humanos
e outras areas do corpo, o que demonstra a complexidade de um diagndéstico de
paralisia cerebral, uma vez que os sintomas ndo podem, de maneira nenhuma, ser

generalizados:

o A deficiéncia auditiva € mais frequente entre as criangas com PC do que
na populagdo em geral. Algumas criancas tém perda auditiva parcial ou
total, particularmente como resultado de ictericia ou falta de oxigénio para
o cérebro em desenvolvimento.

e Perturbaces da fala e da lingua, tais como dificuldade em formar palavras
e falar claramente, estdo presentes em mais de 75 por cento das pessoas
com PC.

e Excesso de baba, porque ndo tem controle dos musculos da garganta,
boca e lingua.

e Incontinéncia — causada por um controle deficiente dos musculos e
bexiga.

¢ Dificuldade com sensacdes e percepcoes.

o Dificuldades de aprendizagem, em determinados tipos de informacéo
espacial e auditiva.

o |Infec¢cBes e doencas de longa duracao, risco mais elevado de doencas
cardiacas e pulmonares.

e Contraturas, os musculos podem ficar dolorosamente fixados em posi¢cdes
chamadas contraturas, que podem aumentar a espasticidade muscular e
as deformidades articulares.

e Desnutricdo

o Problemas dentéarios, com risco de desenvolver doencas gengivais e
céries, devido a uma higiene dentaria precaria.

¢ Inatividade, criancas incapazes de participar de esportes e atividades em
um nivel de intensidade suficiente para desenvolver e manter a forca e a
forma fisica.

e Salde Gssea — a densidade mineral 6ssea é significativamente mais
baixa.

e Questdes psicologicas, maior risco de desenvolver ansiedade, depressao
e questdes sociais e emocionais.

Além disso, pode-se considerar que existem fatores que impactam no
crescimento e desenvolvimento do cérebro ao longo do momento de vida da crianca.

Sob esse ambito, chama-se a atencao para a alta taxa correspondente de lesbes pré-
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natais, que correspondem entre 70% e 75% dos casos, em paralelo a lesdes
perinatais, que acometem mais prematuros e estdo em torno de 20% dos casos e por
fim, as lesBes pos-natais, que variam entre 5% e 10% dos casos.

Relacionado a isso, existem outros fatores que contribuem para o

desenvolvimento da paralisia cerebral nas criancas:

As causas mais comuns sao: desenvolvimento congénito anormal do cérebro,
particularmente do cerebelo; andxia cerebral perinatal, especialmente
guando associada com prematuridade; lesdao traumatica do cérebro, no
nascimento, geralmente decorrente de trabalho de parto prolongado, ou uso
de férceps; eritroblastose por incompatibilidade Rh; infeccBes cerebrais
(encefalite) na fase inicial do periodo pés-natal (NETO; MEJIA, s.d., p. 03).

No que diz respeito ao comprometimento cerebral, ele depende do
comportamento de atuacao do agente etioldgico, levando em consideracao ainda sua
duracdo e intensidade. Os periodos sao divididos em: pré-natal, perinatal e p6s-natal.
De acordo com Neto e Mejia (s.d.), os principais fatores etiol6gicos no periodo preé-
natal estdo relacionados a infeccdes, parasitoses, traumatismos, radiacdes,
intoxicacoes e fatores maternos, que envolvem dentre as doencgas crénicas a anemia
grave. Na etapa perinatal, o principal evento é a auséncia de oxigénio. J& em fase
pés-natal, consideram-se fatores como a prematuridade e a desnutricdo. Ainda, o

cuidado no momento do parto é fundamental para se evitar lesdes.

Em uma revisé&o bibliogréafica, identifica-se facilmente as lesGes causadas por
partos dificeis, principalmente nos fetos muito grandes de mées pequenas ou
muito jovens. Um parto muito demorado ou uso de Férceps, manobras
obstétricas violentas e os bebés que nascem prematuramente, possuem um
maior risco de apresentar Paralisia Cerebral (NETO; MEJIA, s.d., p. 03).

A paralisia cerebral pode ser classificada em dois tipos: a) piramidais, ou
espasticas, em que a espasticidade € a principal caracteristica, com acometimento
somente em membros inferiores, em hemicorpo ou no corpo todo; b) extrapiramidais,
caracterizado por movimentos involuntarios, principalmente aparecendo entre o
segundo e terceiro ano de vida da crianga (NETO; MEJIA, s.d.).

Somado as tipologias de etiologia, de sintomatologia e de distribuicdo
topografica ja citadas, a paralisia cerebral pode, ainda, ser classificada por seu
comportamento clinico, podendo ser: espastica, extrapiramidal, atdxica e mista
(NETO; MEJIA, s.d., p. 04).
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PC espastica ou piramidal: é o tipo mais comum. Devido a lesdo do
Sistema Piramidal, é caracterizada pela hipertonia, predominantes nos
grupos musculares flexores e adutores dos membros, e associa-se a
fraqueza muscular ou paresia.

PC extrapiramidal ou discinética: Devido a lesao dos nucleos da base,
os portadores desse tipo de PC apresentardo movimentos involuntarios,
que surgem pelo segundo ou terceiro ano de vida. O tono muscular é
variavel.

PC ataxicas: encontram-se importantes alterac6es do equilibrio e da
coordenacdo motora, associadas a hipotonia muscular nitida.

PC mista: Representa a combinacdo das formas citadas anteriormente,
existindo espasticidade, movimentacao involuntaria e ataxia em maior ou
menor grau.

Em sequéncia, Neto e Mejia (s.d.) apresentam que estudos mais recentes

indicam que para a formagédo da PC, podem existir casos em que diferentes fatores

de risco interagem entre si, indicando que sua composicdo possa ser multifatorial,

logo, sem um padrdo ou risco especifico para sua causa.

Para além do risco clinico, deve-se observar ainda a extensdo do disturbio

motor e a sua intensidade e, em decorréncia a paralisia cerebral pode se manifestar
de diferentes formas clinicas (HERNANDES; MEJIA, s.d., p. 04-05):

a)

b)

c)

d)

Hemiplegia: E a manifestacdo mais frequente, com maior
comprometimento do membro superior; acompanha-se de sinais de
liberacdo tais como espasticidade, hiperreflexia e sinal de Babinski. O
paciente assume atitude em semiflexdo do membro superior,
permanecendo o membro inferior hiperestendido e aduzido, e o pé em
postura 5 eqiiinovara. E comum hipotrofia dos segmentos acometidos,
sendo também possivel a ocorréncia de outras hemi-hipoestesiaou
hemianopsia.

Hemiplegia bilateral (tetra ou quadriplegia): Ocorrem de 9 a 43% dos
pacientes. Ocorrem les6es difusas bilateral no sistema piramidal dando
além da grave tetraparesia espastica com intensas retracBes em
semiflexdo, sindrome pseudobulbar (hipomimia, disfagia e disartria),
podendo ocorrer ainda microcefalia, deficiéncia mental e epilepsia.
Diplegia: Ocorre em 10 a 30 % dos pacientes, sendo a forma mais
encontrada em prematuros. Trata-se de um comprometimento dos
membros inferiores, comumente evidenciando uma acentuada hipertonia
dos adutores, que configura em alguns doentes o0 aspecto semioldgico
denominada sindrome de Little (postura com cruzamento dos membros
inferiores e marcha “em tesoura”). Ha diferentes gradagdes quanto a
intensidade do disturbio, podendo ser pouco afetado (tendo recuperagéo
e bom progndstico — adaptam-se a vida diaria); enquanto outros evoluem
mal com graves limitagBes funcionais. Os dados semioldgicos séo muito
variaveis.

Discinesia: Atualmente é a mais rara, pois manifesta-se através de
movimentos involuntarios, sobretudo distonias axiais e/ou movimentos
cOreoatetdides das extremidades. No primeiro ano de vida este padrao
costuma néo estar definido, podendo existir hipotonia muscular. Em geral,
guando estes pacientes estdo relaxados a movimentacao passiva é
facilitada.
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e) Ataxia: Igualmente rara. Inicialmente pode traduzir-se por hipotonia e, aos
poucos, verificam-se alteragdes do equilibrio (ataxia axial) e, menos
comumente, da coordenacéo (ataxia apendicular). Sua marcha se faz com
aumento da base de sustenta¢do podendo apresentar tremor intencional.

f) Formas mistas: E a associacdo das manifestacbes anteriores,
correspondendo, geralmente, ao encontro de movimentos distbnicos e
coreo-atetdides ou a combinacdo de ataxia com plegia (sobretudo
diplegia). No total, cerca de 75% dos pacientes doentes com paralisia
cerebral apresentam padrao espastico.

Figura 2 - Tipos de manifestacdo clinica em termos de paralisia cerebral

L

Hemiplegia Monoplegia Diplegia Quadriplegia

se refere ao se refere ao se refere ao se refere ao
envolvimento de um envolvimento de um envolvimento das envolvimento de todas
lado do corpo. seguimento, superior extremidades inferiores. as quatro extremidades.
ou inferior.

Fonte: PALMA, 2021.

Para compreender os niveis de dificuldade no desenvolvimento motor, a
avaliacao diagnostica é fundamental, uma vez que fornece informacdes relevantes o

suficiente para direcionar os processos de intervencgao e tratamento.

“A avaliagdo motora tem por finalidade, portanto, fornecer aos educadores,
profissionais clinicos e pesquisadores, informag8es pertinentes a prescrigdo
de programas e atividades motoras, além da avaliacdo desses programas em
criangas com desvios no sistema motor e problemas de desenvolvimento.
Dessa forma, a avaliagdo motora se estabelece como um recurso que
possibilita obter dados de uma crianga ou populagéo especifica, que podem
se tornar decis@es validas sobre seu desenvolvimento motor. Estabelece-se,
assim, a avaliacdo diagnéstica como ponto inicial para uma intervengao
educacional planejada, cujo objetivo primario € melhorar as habilidades
motoras permitindo maiores niveis de funcionamento nas atividades da vida
diaria. No programa de intervengdo educacional, o profissional deve ter em
mente as reais necessidades de seu aluno e que, para atender tais
necessidades e expectativas do individuo, é importante considerar as suas
caracteristicas nos varios processos de mudancas (ROSA et al., 2008, p.
164)”.
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Para este tipo de avaliacdo, utilizam-se comumente dois métodos: o Sistema
de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS E&R) - responsavel pela
avaliagdo do comprometimento motor das fungdes motoras globais — e o Sistema de
Classificacdo da Habilidade Manual (MACS) - responsavel por avaliacdo de funcdes
manuais.

No tocante ao GMFCS, este possui cinco niveis baseados em movimentos
cotidianos. A avaliacdo atua enquanto uma régua, em que o nivel | indica que o
individuo possui pouca ou nenhuma limitagéo tem termos de mobilidade, ao passo em
gue nivel V sugere necessidade de assisténcia integral para mobilidade (PALMA,
2021).

Figura 3 — Caracteristicas em niveis (GMFCS)

Sistema de Classificagdo da Fungao Motora Grossa: caracteristicas gerais para cada nivel

Nivel 1 Anda sem limitagoes

Nivel 2 Anda com limitagbes

Nivel 3 Anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade

Nivel 4 Auto-mobilidade com limitagGes pode utilizar mobilidade motorizada
Nivel 5 Transportado em uma cadeira de rodas manual

Fonte: PALMA, 2021.

Ja considerando a funcdo manual e o sistema MCS, existem também cinco
niveis de classificacdo, em que no nivel | a crian¢ca manipula os objetos com facilidade,

enquanto no nivel V possui dificuldades para efetivar movimentos mais simples.

Figura 4 - Caracteristicas em niveis (MACS)

Caracteristicas gerais para cada nivel

Nivel 1 Manipula objetos facilmente e com sucesso.

Manipula a maioria dos objetos, mas com a qualidade e/ou velocidade da realizagdo um

Nivel 2 pouco reduzida.

Nivel 3 Manipula objetos com dificuldade; necessita de ajuda para preparar e/ou modificar as
atividades.

Nivel 4 Manipula uma variedade limitada de objetos facilmente manipuldveis em situagdes
adaptadas.

Nivel 5 Nao manipula objetos e tem habilidade severamente limitada para desempenhar até

mesmo agdes simples.
Fonte: PALMA, 2021.
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Reforca-se que a avaliacdo e o diagndéstico devem ser elaborados com base
em uma série de fatores, como os préprios niveis de desempenho, seja de fungéo
motora ou manual, como também levar em consideracao o fator de risco admitido a
crianca, os fatores etioldgicos, as manifestacBes clinicas e as realidades
psicossociais. O entendimento deste conjunto de aspectos, a partir da compreensao
do impacto de cada um no desenvolvimento da paralisia cerebral na crianca, €
determinante para um diagnéstico assertivo e encaminhamento correto para
dindmicas de intervencao que sejam capazes de promover um tratamento adequado
ao quadro do paciente.

Para que esse quadro clinico seja identificado de maneira correta, o Ministério

da Saude indica que sejam seguidas as seguintes etapas:

Figura 5 - Etapas para se chegar a um quadro clinico

Espasticidade
iscinesia
Ataxia

Distribuigdo Unilateral

anatdmica e
Bilateral

Extremidades
Superiores

e
Extremidades
Inferiores

Classificacdo da
fung¢do motora

Disturbios QUHdI"ﬂ
associados C| iI"IiCD

FONTE: BRASIL, 2013.

Conforme mencionado, o diagndstico precoce de uma lesdo neuroldgica é
determinante para a intervencgéo correta para o ndo progresso da paralisia nos niveis
citados anteriormente, para que nao se atinja um nivel em que a crianca se torne
extremamente dependente. O diagndéstico € essencial para que a crianca tenha o
desenvolvimento de habilidades que a permita viver de modo autbnomo e com maior

qualidade de vida. De acordo com Pereira (2018), a intervencédo, nos primeiros dois
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anos, contribui para um aumento nas perspectivas de recuperacao funcional, ou seja,

impacta de maneira positiva no desenvolvimento em termos funcionais para a crianca.

A idade média de diagndstico é entre 18 e 24 meses de vida. Este é, sem
davida, um dos nossos maiores limitantes na eficacia de intervengfes, uma
vez que nestes dois primeiros anos de vida ocorre o periodo mais adequado
do ponto de vista da neuroplasticidade e muitas criangas perdem justamente
esta janela preciosa de intervencao. Assim, 0s sinais precoces devem ser
ativamente procurados nas avaliacGes pediatricas e de seguimento e a
incapacidade de alcancar adequadamente um marco do desenvolvimento
deve ser encarada com preocupacao e jamais negligenciada ou minimizada.
(PEREIRA, 2018, p. 51).

Além dos métodos de avaliacdo mencionados, Pereira (2018) expde ainda que
0 exame neuroldgico sistematico € uma ferramenta com fornecimento incontestavel

de informacdes para gerar o diagnéstico da crianca.

Itens especificos do exame mostram maior correlagdo com o desfecho
neurolégico negativo e sdo estes o Reflexo de Moro, as reacdes
palmoplantares e o reflexo ténico cervical assimétricos alterados ou
persistentes, assim como o ndo aparecimento da rea¢do de Paraquedas por
volta dos 8 meses. Estes sdo marcadores especialmente sensiveis ao
desenvolvimento posterior de paralisia cerebral (PEREIRA, 2018, p. 52).

Para além de compreender o quao importante é o diagnostico, € necessario
saber como compatrtilhar a informacéo adquirida com os familiares da crianca. Nesse
sentido, por meio das Diretrizes de Atencéo a Paralisia Cerebral, o Ministério da Saude
sugere (BRASIL, 2013, p. 46):

E recomendavel que algumas diretrizes sejam levadas em conta para a
comunicacao da suspeita ou do diagnostico da paralisia cerebral a familia:

1. O diagndstico de paralisia cerebral deve ser feito pelo médico.

2. A comunicacao a mae deve ser feita preferencialmente na presenca do pai
ou, na sua auséncia, de outro membro da familia que represente um
relacionamento significativo.

3. O local deve ser reservado e protegido de interrupcdes.

4. O pediatra deve ter tempo disponivel para comunicar o diagnéstico ou a
suspeita de paralisia cerebral, bem como esclarecer quanto a duavidas e
estigmas que estimulam o preconceito e a ndo aceitacdo da crianca. Os pais
devem ser esclarecidos sobre os sinais clinicos que definiram o diagnostico
de paralisia cerebral.

De acordo com uma pesquisa efetuada por Neto e Mejia (s.d.) com 12 criangas

com paralisia cerebral no Centro Integrado Municipal de Educacao Especial de Boa
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Vista, foram feitos questionamentos acerca dos fatores que mais influenciaram

durante os periodos pré-natal, perinatal e pos-natal.

Figura 6 - Influéncia de fatores Pré-Natais

Pré-eclampsia

Sem ocorréncias
relatadas

Anemia/ITU

DDA

Perda sanguinea

. Consumo de alcool
vaginal

1

6

2

1 1

Fonte: NETO; MEJIA, s.d.

Gréafico 1 - Influéncia de fatores Pré-Natais
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Fonte: NETO; MEJIA, s.d.

Figura 7 - Influéncia de fatores Perinatais

Eclampsia
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Fonte: NETO; MEJIA, s.d.



Grafico 2 - Influéncia de fatores Perinatais
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B eclampsia-17%
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Fonte: NETO; MEJIA, s.d.

Figura 8 - Influéncia de fatores pds-natais

Uso de oxigenioterapia ndo invasiva

UTI Neonatal

Sem ocorréncias relatadas
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5

Fonte: NETO; MEJIA, s.d.

Gréafico 3 - Influéncia de fatores P6s-Natais
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Fonte: NETO; MEJIA, s.d

Estudos como esse contribuem para que se tenha maior ciéncia sobre os
principais fatores de riscos que influenciam no desenvolvimento de paralisia cerebral
em criangas, servindo como um verdadeiro guia de recomendacdes de determinadas
acOes a se evitar, como propriamente o consumo excessivo de alcool.

Além disso, compreendeu-se que na etapa perinatal, ha forte influéncia do fator
contato, que representou 83% do resultado alcancado. No fim, como inclusive ja
pontuada no presente texto, os fatores pré-natais sdo predominantes, representando
50% dos casos estudados.

Em complemento, um fator de extremo risco de mortalidade € a desnutricéo.
Santiago, Silveira e Rodrigues (2023) enfatizam a importancia do cuidado
multidisciplinar de intervencgao, neste ponto, relembrando o papel do nutricionista que
desenvolva um plano alimentar adequado as individualidades da crian¢a com paralisia
cerebral. Além disto, outro fator de risco € a prematuridade, intimamente relacionada
a problemas respiratérios (RIBEIRO, 2013).

Ao compreender as caracteristicas e especificidades da paralisia cerebral, seus
fatores de risco, etiolégicos, formas pelas quais se manifestam, capacidade de
diferentes arranjos clinicos, € momento de discorrer sobre os métodos interventivos,
responsaveis por amenizar os efeitos dos fatores de risco, bem como contribuir no
desenvolvimento das habilidades da crianca na busca de maior autonomia e qualidade
de vida.

2.1. Intervencdao para Paralisia Cerebral

Assim como todas as demais deficiéncias, é imprescindivel que a abordagem
em dinamicas de reabilitacdo seja interdisciplinar, com uma equipe qualificada em
diferentes areas, capaz de prover a intervencdo adequada a realidade e
individualidade de cada paciente, com base em suas necessidades. Oliveira et al.
(2022) alertam para a necessidade de que as redes de cuidados atuem ainda nos
primeiros meses de vida da crianca, por meio de um diagndstico/intervengéo precoce
e com foco em aspectos percepto sensoriais, de amamentag¢ao (como forma de evitar

a desnutricdo, por exemplo), funcionais (para avaliar padrées de funcionamento motor
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e manual) e assim identificar possiveis tendéncias do desenvolvimento de paralisia
cerebral.

Mesmo que ndo haja cura para PC e diante das manifestacdes neuroldgicas
durante o desenvolvimento infantil, o tratamento deve ser iniciado logo nos primeiros
anos de vida para que a crianca supere as limitacdes impostas no cotidiano e tenha
uma maior capacidade de insercdo social. O tratamento consiste em
acompanhamento terapéutico, especifico e especializado, de forma individualizada a
depender de cada caso. Normalmente a crianca necessita de cuidados e
acompanhamento por médicos neurologista e fisiatra, além de reabilitacdo motora,
oral e sensorial, o que envolve diversos profissionais como fonoaudidlogos,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicologos, musicoterapeutas, assistentes
sociais, entre outros profissionais a fim de promover sua autonomia, independéncia,
bem-estar, qualidade de vida e incluséo.

Estima-se que, no Brasil, sete a cada mil criancas que nascem tém PC
(OLIVEIRA; GOLIN; CUNHA, 2010). De acordo com a Cartilha de Diretrizes de
Atencdo a Pessoa com Paralisia Cerebral (2013), as criancas atendidas em
ambulatérios no Estado de Sdo Paulo pertencem ao género masculino e apresentam
diversos comprometimentos das funcfes cognitivas, dificultando a interacdo em seu
meio social. H4 pouca literatura sobre a crianca com PC, mas 0s poucos autores
encontrados concordam que a crianca com PC, em sua grande maioria, apresenta
alteracdes de humor, dificuldades em interagir com outras criancas, o que dificulta o
desenvolvimento das habilidades ladicas aprendidas na infancia, durante as
brincadeiras e o explorar do ambiente. O estimulo dos pais e da escola, a quantidade
de recursos disponibilizados para a crianc¢a brincar, assim como o convivio com outras
criangas podem influenciar o desenvolvimento do brincar de faz de conta da crianga
com paralisia cerebral (SANTOS et al., 2010).

Em decorréncia disso, poder contar com um portfélio em diferentes formatos
de intervencdo € fundamental para estimular o desenvolvimento e amenizar as
diferentes dificuldades que uma crianca com paralisia cerebral pode enfrentar. Sobre
essa questdo, Rosa et al. (2008) reforcam a importancia na variacao de atividades em

termos de intervencédo para o desenvolvimento da criancga:

Devem-se também observar algumas recomendagfes, como por exemplo,
atender as necessidades individuais do aluno (a), ndo dissociar o aluno do
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contexto ao qual ele pertence (seu mundo social, sua escola, sua familia),
incentivar constantemente, variar ao maximo as atividades propostas,
procurar minimizar o comportamento de dependéncia e aumentar o poder de
iniciativa e o sentimento de integridade, além de propor atividades que o
aluno tenha que solucionar problemas (p. 174).

A seguir, serdo apresentadas algumas formas de reabilitagdo, comumente
encontradas nos Centros de Referéncia em Reabilitacdo e em demais instituicdes

responsaveis pelo cuidado a pessoa com deficiéncia.

2. Hidroterapia

A hidroterapia é uma atividade terapéutica em que é estimulada a realizacéo
de exercicios em uma piscina aquecida, em torno de 34°C (PINHEIRO, 2023). Por se
tratar de um método de imersdo do corpo com efeitos fisicos e fisiologicos
comprovados, € indicada para tratamento de disfuncdes fisicas e recuperacdo de
lesbes. Dessa forma, a hidroterapia contribui para desenvolver habilidades dos
pacientes, no sentido de torna-los independentes e autbnomos para atividades
cotidianas, ao estimular variaveis como forca muscular, equilibrio, postura, respiracéo,

funcdes motoras e manuais em geral (HERNANDES; MEJIA, s.d.).

Possuindo efeitos fisiolégicos relevantes que se estendem sobre todos os
sistemas e a homeostase. Tendo grandes beneficios no tratamento de
pacientes com distarbios musculoesqueléticos, neurolégicos,
cardiopulmonar, entre outros (HERNANDES; MEJIA, s.d., p. 06).

A hidroterapia deve ser considerada enquanto uma op¢ao em termos de
interdisciplinaridade uma vez que fornece beneficios que promovem maior
independéncia, além de contribuir para a melhora na qualidade de vida dos individuos
em tratamento. Dentre os beneficios, cita-se (HERNANDES; MEJIA, s.d., p. 07):

a) Adequacao das respostas motoras: inclui adequacdo do ténus de
postura e de movimento. As alteracdes do tbnus proporcionam atraso no
desenvolvimento sensério motor normal. Estimular seletividade dos
movimentos: 0s pacientes com paralisia cerebral tipo espéstico
apresentam alteragcdes no controle seletivo dos movimentos devido a
auséncia do sinergismo entre muasculos agonistas e antagonistas.

b) Prevenir contraturas: alguns musculos no portador de PC do tipo
espastico, frequentemente apresentam retragdes musculares, como é o
caso dos musculos gastrocnémios, isquitibiais, iliopsoas, adutores das
coxas e reto femoral (musculos biarticulares).

c) Promover equilibrio: as reac¢des de equilibrio e protecdo apresentam-se
deficitarias, resultando em dificuldade durante a realizacao de atividades
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dindmicas. Muitas vezes o movimento é realizado de forma associada a
padrdes de fixacdo para manutencéo de postura.

d) Melhorar a dindmica respiratoria: em pacientes com comprometimento
motor grave como o tetraparético, € comum acometimento dos musculos
respiratérios.

e) Conscientizacdo corporal: o movimento funcional é muitas vezes
alterado pela assimetria corporal. A hidroterapia tem efeito positivo na
percepcdo da imagem corporal quando se utiliza o efeito metacéntrico
durante suas atividades.

Para se alcancar os beneficios listados, pode-se listar alguns métodos
(PINHEIRO, 2023):

1. Bad Ragaz: recomendado para pacientes com lesées no Sistema Nervoso
Central (SNC), a exemplo de individuos com paralisia cerebral, uma vez que a
postura e as dificuldades em niveis de amplitude do movimento estdo
presentes. Consiste em estimular o alongamento do tronco, por meio da

utilizag&o de flutuadores na cervical por exemplo.

2. Relaxamento aquatico integral: também recomendado para individuos com
lesdo no Sistema Nervoso Auténomo (SNA), uma vez que ocasiona efeitos
relaxantes nesta regido. Sao estimulados movimentos de rotacdo e

alongamento, por meio de movimentos repetitivos e ritmicos.

Além disto, Hernandes e Mejia (s.d.) mencionam atividades que incentivam
reacdes de equilibrio e protecdo, como atividades que envolvem turbuléncia — ja que
contribuem para que o paciente treine o equilibrio e a intensidade para nédo ser
“levado” pela agua — e saltitar com alternancia os membros inferiores.

Necessario pontuar que a hidroterapia, em conjunto com outras terapias, possui

ainda maior eficiéncia sobre o desenvolvimento de habilidades nos pacientes.

A crianca com de Paralisia Cerebral exibe os resultados complexos de uma
les&o do cérebro ou de um erro do desenvolvimento cerebral. A medida que
a crianga cresce e evolui, outros fatores se combinam com os efeitos da lesao
para agravar as deficiéncias funcionais. Esses fatores fazem parte dos efeitos
da falta de atividade sobre a flexibilidade do sistema osteomuscular assim
como os efeitos que uma série de atividade muscular limitada e estereotipada
exercem sobre o sistema nervoso. E possivel com a hidroterapia, e outros
tratamentos, obter uma melhor independéncia na realizacdo das atividades
de vida diaria (HERNANDES; MEJIA, s.d., p. 10)
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3. Nutricéo

A nutricdo é fundamental para amenizar os efeitos da paralisia cerebral,
devendo ser uma intervencao iniciada desde o comeco da gestacdo. Como
mencionado anteriormente, alguns fatores pré-natais ja influenciam diretamente no
desenvolvimento da deficiéncia, a citar habitos de ingestéo de bebidas alcodlicas pela
mae, por exemplo. Além disso, em periodo pds-natal, deve-se atentar a uma nutricao
rica em nutrientes, em especial quando a crianca esta em estado de prematuridade,
gue aumentam ainda mais os riscos de mortalidade.

De modo geral, o habito alimentar de uma pessoa com paralisia cerebral é
semelhante ao da populagéo que nao apresenta esta deficiéncia, sempre objetivando
uma alimentacdo saudavel. A hidratacdo é um ponto de atencdo para pessoas com
PC, j& que, em sua maioria, apresentam dificuldades na ingestao de liquidos, o que
pode reduzir a frequéncia de ingestdo de &gua e, em consequéncia, ocasionar
desidratacédo (SANTIAGO; SILVEIRA; RODRIGUES, 2023).

Em termos nutricionais, os principais problemas identificados em pessoas com
paralisia cerebral sdo: baixo peso, disfagia (dificuldade de engolir), dificuldades de
mastigacao e obstipagéo. Importante pontuar que sintomas como disfagia acometem
cerca de 40% desses pacientes (SANTIAGO; SILVEIRA; RODRIGUES, 2023).

A nutricdo se torna, portanto, peca-chave para amenizar e acabar, em alguns
casos, com as dificuldades alimentares. Em determinadas situacdes em que a
reposicao mineral seria demorada ou quase improvavel, a nutricdo atua em conjunto

com suplementos vitaminicos, sempre com supervisao de profissionais qualificados.

Suplementos vitaminicos ou minerais podem ser necessarios para garantir
gue a pessoa esteja recebendo todos 0s nutrientes necessérios. Algumas
deficiéncias comuns que podem ocorrer em pessoas com paralisia cerebral
incluem deficiéncia de vitamina D, célcio, ferro e zinco. No entanto, é
importante ter em mente que a suplementacdo de vitaminas e minerais sé
deve ser feita com orientacdo e supervisdo (SANTIAGO; SILVEIRA,
RODRIGUES, 2023, p. 1.157).

O trabalho nutricional impacta ainda no carater psicoldgico do individuo, ja que
0s sintomas mencionados anteriormente provocam irritabilidade, dor e ansiedade.
Assim, contribui diretamente para melhorar a qualidade de vida dos pacientes com
melhor saude mental. (SANTIAGO; SILVEIRA; RODRIGUES, 2023).
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Em resumo, em termos de paralisia cerebral, a nutricAo contribui para
(SANTIAGO; SILVEIRA; RODRIGUES, 2023, p. 1.161):

=

Fortalecer o sistema imunoldgico.

2. Manutengédo e aumento de massa magra (musculos) isso vai trazer mais
equilibrio e funcionalidade.

3. Melhorar a fungéo gastrointestinais, como por exemplo: refluxo, ou ter uma
propensdo menor a vomitos.

4. A pessoa com PC tem maior propensao também a constipacao (intestino

preso).

Reduzir convulsodes.

Melhorar a imunidade.

. Qualidade de vida e longevidade.

No o

4. Musicoterapia

A musicoterapia também tem se demonstrado muito eficaz no tratamento de
pessoas com paralisia cerebral. Isto porque contribui para promover, por meio de
sons, o relaxamento, a atencdo e a vocalizacdo (RIBEIRO, 2013) e, por meio do
estimulo com instrumentos musicais, a repeticdo de movimentos e o desenvolvimento
de funcdes motoras e manuais.

De acordo com Silva Cesar (2023), entende-se que a musicoterapia € uma
terapia humanizada, que nado correlaciona dificuldades a deficiéncias, mas sim se
reflete sobre os pontos forte da crianca, enxergando suas potencialidades e
possibilidades de desenvolvimento.

Além disto, a musicoterapia, como todas as outras formas de terapia, deve ser
estimulada por profissionais capacitados, que compreendam as diferentes
abordagens e metodologias, além das complexidades, que envolvem a unido entre
terapia e musica. Este conhecimento, portanto, interfere diretamente no tipo de
atendimento e acompanhamento que serd prestado ao paciente, influenciando
diretamente em seu desenvolvimento (SILVA CESAR, 2023).

Como métodos da terapia, pode-se citar: a) receptivo, em que o terapeuta é o
responsavel por tocar musicas para o paciente e, b) ativo, em que 0 paciente é
estimulado a participar ativamente do processo, sendo incentivado a tocar os
instrumentos, cantar, interagir com as demais criangas e com o proprio terapeuta,
dancar e improvisar. Nesse quesito, a interpretacdo e a imaginacao também sao muito
incentivadas (RIBEIRO, 2013).
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Somado a isso, a musicoterapia impacta diretamente também nas expressdes
corporais, uma vez que fornece consciéncia para que o proprio paciente identifique
suas dificuldades e limitacdes (RIBEIRO, 2013), além de fornecer importantes
INSUMOS para que o terapeuta personalize cada vez mais as sessdes com cada

paciente.

V. Fisioterapia

O fisioterapeuta atua no desenvolvimento tanto tipico, quanto atipico. E
responsavel por prover avaliacbes que visem identificar quais comportamentos fora
dos padrdes, principalmente no que diz respeito a fungdées motoras e manuais 0
paciente apresenta (RIBEIRO, 2013).

As intervencdes no escopo da fisioterapia seguem trés pilares basicos da
Pratica Baseada em Evidéncia (SCHNEIDER; PEREIRA; FERRAZ, 2020)?%: “preferéncias
da crianca e da sua familia, experiéncia clinica dos terapeutas e a melhor evidéncia
cientifica possivel” (OLIVEIRA et al., 2022, p. 03). Atualmente, assim como as demais
intervencdes, a fisioterapia para criancas com paralisia cerebral tem direcionado
estratégias que visem estimular a independéncia e autonomia destes individuos em

atividades do dia a dia, como andar, comer, correr e se vestir (OLIVEIRA et al., 2022).

Estabelecer os objetivos é parte fundamental do processo, eles devem ser
especificos, alcancaveis, relevantes, com tempo determinado e podem ser
divididos em objetivos de curto prazo, que séo direcionados para aquisi¢cao
de habilidades como: passar da posicdo de pé para sentado, conseguir ficar
em pé sem apoio, vestir-se sem auxilio, dentre outros. E os objetivos de
médio ou longo prazo que estdo relacionados a prevencédo de deficiéncias em
estrutura e funcdo, como por exemplo, prevenir a subluxacdo de quadril,
prevenir desalinhamentos e encurtamentos, dentre outros (OLIVEIRA et al.,
2022, p. 03).

Além disso, os fisioterapeutas auxiliam as familias na selecao e implementacao
de equipamentos e ferramentas que faréo parte do processo de reabilitacdo, como

sistemas de cadeiras especializadas, barras para levantar aparelhos, adaptacdes no

2 Trata-se de um método que aproxima a pesquisa, a mensuracao de resultados e a experiéncia
pessoal. Nesse sentido, pauta-se por experiéncia clinica e pela escolha do paciente para
direcionamento do processo interventivo (SCHNEIDER; PEREIRA; FERRAZ, 2020).
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banheiro, ou seja, todos o0s suportes que auxiliem e estimulem uma maior autonomia
por parte do individuo (RIBEIRO, 2013).

VI. Terapia da Fala

A terapia da fala € uma terapia que visa incentivar o processo de comunicacao
ampliada e verbal com os individuos com paralisia cerebral. Nesse sentido, abarca
dificuldades de formacdo de palavras, degluticdo, vocalizacdo e controle da baba
(RIBEIRO, 2013).

Trata-se, portanto, de uma terapia preventiva e avaliativa em (RIBEIRO, 2013,
p. 30):

a) Perturbacdes de Linguagem (Atraso de desenvolvimento da linguagem,
Perturbacdes especificas da linguagem, Afasia);

b) Perturbacdes da Interacdo e Comunicacao (em individuos com
necessidade de um meio alternativo e/ou aumentativo de comunicacao,
intervencao precoce); -

¢) Perturbactes da Fala (Disartria, Perturbacéo articulatéria, Disfonias e
Laringectomias, Gaguez);

d) Perturbacdes da Leitura e Escrita (Dislexia, Disortografia);

e) AlteracBes da Motricidade e Sensibilidade oro-facial (doengas
degenerativas, tratamentos pds-traumaticos e pds-cirlrgicos)

f) Perturbagdes da Alimentacao (Disfagias, Distlrbios da degluticdo).

VII. Neuropediatria

Assim como os demais especialistas, 0 neuropediatra desempenha papel
fundamental no diagnostico, orientacdo, acompanhamento de problemas
neurolégicos. Também tem seus beneficios potencializados quando em contato com
outras especialidades, em uma logica interdisciplinar, a citar da area genética,
bioquimica, psiquiatrica e demais em reabilitacdo (RIBEIRO, 2013).

O tratamento em neuropediatria objetiva maximizar as potencialidades de cada
individuo, sem desconsiderar suas limitacdes, relacbes e contextos, o0 que,

novamente, enfatiza a construcéo de reabilitacées sob a perspectiva psicossocial.

VIIl. Tecnologia

Ainda ndo tdo comum quanto as demais terapias, a tecnologia tem se envolvido

cada vez mais nos processos de reabilitacdo das pessoas com deficiéncia e, em
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especial, das pessoas com paralisia cerebral. As chamadas Tecnologias Assistidas
(TA’s) sdo ferramentas que auxiliam na promogao de independéncia e autonomia para
pessoas com deficiéncia.

Sob este viés, Ribeiro (2013, p. 34) destaca algumas TA’s direcionadas a

pessoas com deficiéncia:

Mé&o Bidnica: E como uma mao dita “normal”, tem motores nos dedos para
gue o individuo possa movimentar os dedos normalmente, e a mdo possui
um sensor de pressdo que percebe quando os dedos ja pegaram no objeto.
Bastdo de Boca: Para quem nao pode utilizar as maos, serve para escrever.
Varinhas de Cabeca: Serve também para escrever, como o Bastéo de Boca,
e para fazer pesquisas na Internet.

Teclado Adaptados: Nos casos em que uma pessoa hdo tem controlo
confidvel ou precisdo dos movimentos na musculatura das maos, uma
adaptacao do teclado pode ser (til.

Cadeira de roda especiais: Sao utilizadas para que uma pessoa que nao
consiga se movimentar das pernas, possa ter uma vida “normal’ e
movimentar-se como quiser. Ha muitos tipos de cadeiras, com varias
afinidades. Aqui ficam alguns exemplos. Carros adaptados: Este veiculo
adaptado esta disponivel no Reino Unido, sdo muito amigos do ambiente,
para o conduzir basta apenas a carta de scooter, visto que é classificado
como uma scooter, € muito seguro, pois o Kenguru nado liga enquanto a
cadeira de rodas nao estiver devidamente posicionada.

Tics - Sistemas auxiliares ou préteses para a comunicacdo: forma pela
qgual diversas pessoas podem dialogar com o mundo exterior, podendo
explicar os seus desejos e 0s seus pensamentos;

Controle do ambiente: o individuo com comprometimento motor possa
comandar remotamente aparelhos eletrodomésticos, apagar/acender luzes,
abrir/fechar portas, ter um maior controlo e independéncia nas atividades
diarias;

Meio de insercdo no mundo do trabalho profissional: pessoas com um
grave comprometimento motor podem tornar-se cidadas ativas e produtivas;
Adaptac@es fisicas ou préteses: sdo os aparelhos ou adaptacgées afixadas
e utilizadas no corpo do individuo.

Adaptac6es de hardware: sdo os aparelhos ou adaptacbes presentes nos
componentes fisicos do computador.

Softwares especiais de acessibilidade: sdo os programas especiais do
computador que facilitam a interacao do individuo portador de deficiéncia com
a maquina.

Auxilio para a vida diéria e vida prética: sdo os materiais/produtos que
auxiliam o desempenho auténomo e independente em tarefas rotineiras ou
ajudam o cuidado de pessoas em situacéo de dependéncia de auxilio.
Recursos de acessibilidade ao computador: conjunto de hardware e
software especialmente planeado para tornar o computador acessivel, no
sentido de que possa ser utilizado por pessoas com abstencdes sensoriais e
motoras.

Projetos arquitetdnicos para a acessibilidade: sdo adaptacdes estruturais
e reformas na casa e/ou ambiente de trabalho, através de rampas,
elevadores, adaptacfes em casas de banho, que desviam ou reduzem as
barreiras fisicas, facilitando a deslocacdo da pessoa com deficiéncia.
Proteses e Orteses: as préteses sao as pecas artificiais que substituem
partes ausentes do corpo e as érteses sdo colocadas junto a um segmento
do corpo, garantindo-lhe um melhor posicionamento e estabilizacdo.
Auxilios de mobilidade: o uso de bengalas, muletas, carrinhos, cadeiras de
rodas manuais ou eletrbnicas, scooters e qualquer outro veiculo ou
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equipamento ou estratégia utilizada ajuda na melhoria da acessibilidade
pessoal.

AdaptacBGes em veiculos: s@o os acessorios e adaptacgGes que possibilitam
uma pessoa com deficiéncia fisica conduzir um automével, séo facilitadores
de embarque e desembarque como elevadores e rampas para cadeiras de
rodas.

Além disso, existem ainda mecanismos de Realidade Virtual (RV), com
destaque para jogos eletronicos. A RV tem se demonstrado extremamente importante
no processo de reabilitacdo de pessoas com paralisia cerebral uma vez que
influenciam em termos de aprendizagem, ao explorar identidades, interacdes,
desafios e logica. Assim como as demais atividades, os jogos a serem utilizados
durante o tratamento devem ser avaliados por meio do terapeuta responsavel pelo
acompanhamento da crianca, a fim de determinar qual dos disponiveis estimularia a

crianca em suas necessidades (OLIVEIRA et al., 2022).

A escolha dos jogos deve ser embasada de acordo com 0s objetivos
terapéuticos e cada equipamento oferece um tipo de interacdo, além da
possibilidade de ajuste do grau de dificuldade, feedback visual e auditivo,
treino de tarefas com manipulagcdo natural dos objetos exercendo fungdes
como: apontar, arremessar, caminhar, dentre outras.... Tudo isso de forma
lidica aumentando assim, o nivel de motivacéo e interesse das criancas por
essas atividades (OLIVEIRA et al., 2022, p. 04).

N&o obstante, a RV contribui na exploracao de efeitos visuais, sonoros e tateis,
além de estimular movimentos repetitivos, que contribuem para o desenvolvimento
manual e funcional. Ainda, por se tratar de jogos que apresentam diversas situacdes
e cenarios, as criancas desenvolvem a capacidade de se adaptar a diferentes
ambientes, uma vez que acabam por normalizar acdes e realidades que previamente
ndo estavam costumadas. Recomenda-se que a pratica seja incorporada ao processo
de reabilitacdo também em conjunto com outras terapias, e em uma frequéncia de até

7 vezes por semana, com sessdes de 20 a 90 minutos diarios (OLIVEIRA et al., 2022).

Com base nos estudos apresentados nesta revisao, foi possivel concluir que
a intervencdo com Realidade Virtual apresentou melhorias satisfatérias na
funcdo motora bruta e na atividade e participacdo social de criangas com
paralisia cerebral, se associada a fisioterapia convencional. A RV usada como
intervencao complementar potencializou os resultados do tratamento, além
de resultar em altos niveis motivacionais para as criancas e melhor adeséo
ao tratamento. Dessa forma, nosso estudo enfatiza que embora os resultados
mostrem uma boa resposta, a RV ndo deve ser usada de forma isolada ou
sem estar associada a uma intervencdo convencional. (OLIVEIRA et al.,
2022, p. 12).
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Nesse sentido, comprovados os beneficios fornecidos por algumas terapias
para pessoas com PC, dentre a extensa lista existente, torna-se evidente a
necessidade de um diagndéstico precoce, que identifique as individualidades de cada
crianga, somado ao seu contexto familiar, para propor estratégias de reabilitacdo e
quais terapias servirdo para potencializar cada aspecto. E momento agora de se
compreender a questado do direito a saude das pessoas com paralisia cerebral no
Brasil, a influéncia da intersetorialidade na prestacdo do cuidado e, principalmente,

quais séo os desafios que a permeiam.
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3. PROMOCAO DA SAUDE AS PESSOAS COM DEFICIENCIA E O SUS

A partir dos meados da década de 70 do século passado com a Reforma
Sanitéaria no Brasil, observa-se uma mudanca nos formatos de fornecimento de saude,
que estipularia ndo somente mudancas sisteméaticas, previdenciarias e financeiras,
como também em seu conjunto de ideias. A preocupac¢ao principal nesse momento se
voltava para os modelos de saude publica e de atencdo a populacdo, o que,
futuramente, viria a desencadear na criacado do SUS (SOUSA, 2009).

Assim, em 1986, durante a VIII Conferéncia Nacional de Saude, enfatizou-se a
importancia da criagdo de um Sistema Unico de Salde, o SUS, que somente viria a
ser implementado em 1990, por meio da Lei n°® 8.080. Como principios basilares do
novo sistema, estdo a universalidade, equidade e integralidade nas estratégias
sanitarias (MILBRATH et al., 2009).

A universalidade de acesso aos servicos de salde em todos os niveis de
assisténcia; a equidade que parte da premissa de que todo o cidadao € igual
perante o SUS, e que sera atendido conforme as suas necessidades; a
integralidade de assisténcia, entendida como um conjunto articulado e
continuo das acdes e servicos preventivos e curativos, individuais e coletivos,
exigidos para cada caso, em todos o0s niveis de complexidade (MILBRATH et
al., 2009, p. 756).

Para além disso, a organizacéo do novo sistema de salde seria regida pelos
principios de regionalizacdo e hierarquizacdo, resolutibilidade, descentralizacéo,
participacdo e complementariedade (MILBRATH et al., 2009).

A Reforma Sanitaria Brasileira foi fundamental para afirmar que a garantia da
saude € um direito social inegociavel, assim como os direitos humanos e o direito a
cidadania. Com a criacdo do SUS, em consonancia com a estipulacdo da nova
Constituicdo Federal em 1988, viabilizou-se 0 acesso a um sistema universal e
igualitario dos servigcos de saude (SOUSA, 2009).

Nesse sentido, grande parte das politicas publicas em saude no Brasil acabam
por perpassar pelo escopo do SUS. A exemplo, cita-se a Politica Nacional de
Promocédo da Saude — PNPS (2010), que apresenta em suas normatiza¢des incisos
direcionados as pessoas com deficiéncia (SOUSA, 2009).

Assim, a PNPS se encarrega de garantir
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A promocdao da saude, como uma das estratégias de producéo de saude, ou
seja, como um modo de pensar e de operar articulado as demais politicas e
tecnologias desenvolvidas no sistema de saude brasileiro, contribui na
construgdo de acdes que possibilitam responder as necessidades sociais em
salde (BRASIL, 2010, p. 10).

A PNPS chama atenc¢ao ainda para a importancia do trabalho em rede, de modo
em que este seja planejado, leve em consideracao as necessidades observadas pela
individualidade de cada pessoa, alcance pacientes em diferentes regides e que sejam
fornecidos os processos interventivos adequados (BRASIL, 2010).

No que tange as estratégias a serem implementadas pela PNPS com foco em

pessoas com deficiéncia, expbe-se (BRASIL, 2010):

Estimular a inclusdo de pessoas com deficiéncias em projetos de praticas
corporais e atividades fisicas (p. 33).

Desenvolvimento de iniciativas de modificacédo arquitetdnicas e no mobiliario
urbano que objetivem a garantia de acesso as pessoas portadoras de
deficiéncia e idosas (p. 21).

Compreendendo a necessidade de se produzir um documento com diretrizes
para as estratégias de saude para as pessoas com deficiéncia, foi instituida, em 2012,
por meio da Portaria n° 793, a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia (RCPD),
gue abarca orientacdes em termos de prevencao, diagnostico nas etapas pré, peri e
pos-natal, adolescéncia e adultos, estimulando as dinamicas interventivas de
reabilitacdo e inclusdo. Quanto a organizacdo, trata-se de uma rede ampliada,
integrada e articulada em diferentes equipamentos da salde e préticas
interdisciplinares para prestar um atendimento qualificado e efetivo as pessoas com
deficiéncia (BRASIL, 2022).

Dentre os principais objetivos da Rede, tem-se (PEREIRA, 2016):

1. Ampliar o acesso e qualificar atendimento as pessoas com deficiéncia no
SUS com foco na organizacao de Rede e na atenc¢édo integral a salde,
gue contemple as areas de deficiéncia auditiva, fisica, visual, intelectual
e ostomias;

2. Ampliar a integracéo e articulagédo dos servicos de reabilitacédo com a
rede de atencéo basica e outros pontos de atencdo especializada;

3. Desenvolver a¢bes de prevencéo de deficiéncias na infancia e vida
adulta.



Para isso, a Rede seria composta pela Atencao Primaria (APS) — especializada
em Reabilitacdo em multiplas deficiéncias — e a Atencado Hospitalar e de Urgéncia e

Emergéncia

Figura 8 - Componentes RCPD

RCPD: COMPONENTES E PONTOS DE ATENCAO

Rede de Cuidados da Pessoa
com Deficiéncia

Atencao A.tel:lgéo Atencao Hospitalar
Basica Especializada em e Urgéncia e
Reabilitacao Emergéncia

NASF Est. tinico em reabilitacdo A. Basica; S. emergéncia
Atengéo CERII, Il ou IV SAMU, UPA 24h
Odontologica

Oficina ortopédica

Portaria MS/GM n° 793/2012

Fonte: PEREIRA, 2016.

Assim com as demais Redes, a RCPD possui suas proprias diretrizes de
funcionamento (BRASIL, 2022):

e Respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia,
independéncia e de liberdade as pessoas com deficiéncia para fazerem
as proprias escolhas;

e Promocéo da equidade;

e Promocdo do respeito as diferencas e aceitacdo de pessoas com
deficiéncia, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;

e Garantia de acesso e de qualidade dos servicos, ofertando cuidado
integral e assisténcia multiprofissional, sob a logica interdisciplinar;
Atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;
Diversificagcao das estratégias de cuidado;

e Desenvolvimento de atividades no territrio, que favorecam a inclusédo
social com vistas a promogao de autonomia e ao exercicio da cidadania;
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e Enfase em servicos de base territorial € comunitaria, com participacéo e
controle social dos usuarios e de seus familiares;

e Organizacgédo dos servicos em rede de atencédo a salde regionalizada, com
estabelecimento de ac¢des intersetoriais para garantir a integralidade do
cuidado;

e Promocéao de estratégias de educacdo permanente;

e Desenvolvimento da l6gica do cuidado para pessoas com deficiéncia
fisica, auditiva, intelectual, visual, ostomia e multiplas deficiéncias, tendo
como eixo central a construcéo do projeto terapéutico singular;

o Desenvolvimento de pesquisa clinica e inovagdo tecnolégica em
reabilitacdo, articuladas as acBes do Centro Nacional em Tecnologia
Assistiva (MCT).

Em 2019, os servicos disponibilizados pelo SUS ja estavam dispostos em cerca
de 228 Centros Especializados de Reabilitacdo (CER), em 37 oficinas ortopédicas,
259 Servicos de Reabilitagdo, 293 veiculos adaptados e 36,7 milhdes de
procedimentos em Orteses, préteses e meios auxiliares de locomocédo (BRASIL,
2019).

Conforme j& evidenciado ao longo do texto, a atencao a pessoa com deficiéncia
deve ocorrer por meio de préticas interdisciplinares, em equipes formadas por
profissionais de diferentes especializaces e areas de atendimento, de modo a tornar
0 servico cada vez mais universal e personalizado as necessidades de cada paciente
que recorre ao sistema. Desse modo, o CER possui equipes multidisciplinares,
compostas por “médicos, fisioterapeutas, terapeuta ocupacional, fonoaudiologos,
psicologos, assistentes sociais, enfermeiros, entre outros” (BRASIL, 2019), alguns
destes, inclusive, ja mencionada a relevancia no processo de reabilitacdo de pessoas
com paralisia cerebral.

De modo a estabelecer critérios que garantam que o atendimento seja universal
e integral, o Ministério da Saude formalizou o documento “Saude sem Limite”. De
modo geral, estabelece que os Centros devem funcionar em horario comercial, das 8
as 18 horas, de segunda a sexta. Além disso, estabelece diretrizes a serem seguidas
em termos de diagndstico, equipamentos e tratamentos a serem fornecidos aos
distintos tipos de reabilitacdo, entre eles auditiva, fisica, intelectual e visual. Na
ocasido, paralisia cerebral fora considerada como reabilitacdo fisica, objeto em que
as explicacoes se enfocaréo (BRASIL, 2012).

No que diz respeito ao diagnostico, indica-se que se tenha uma avaliagdo da
fungdo cognitiva, mental e motora dos pacientes. Caso necessario, existem ainda os
exames complementares, a fim de se identificar o nivel da lesdo e,

conseguentemente, do tipo de estratégia que sera adotada. No caso da PC, esse
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processo € fundamental, uma vez que, como ja apontado, existem diversos niveis,
variacOes e interacfes que caracterizam a paralisia cerebral e a individualidade de
cada paciente.

Sob esse ambito, sobre o tratamento:

A estratégia terapéutica a ser utilizada deve-se pautar na individualidade do
usuario sendo capaz de dialogar com suas necessidades de saude,
académicas, domésticas e laborais. A participacdo da familia € fundamental
no processo de habilitacdo/reabilitacdo devendo o profissional de salde
prover todas as informacdes necessdarias para o bom entendimento da
condicao atual bem como as etapas que compdem a terapéutica construida
(BRASIL, 2012, p. 25).

Dentre alguns dos materiais recomendados, tem-se a Tecnologia Assistida,
computadores, andadores, cadeiras de rodas, mesas auxiliares, rampa para
alongamento, que também condizem com o apresentado durante a exposi¢cao sobre
as intervengoes.

A seguir, serd feito um aprofundamento sobre as acdes e estratégias

especificas para as pessoas com paralisia cerebral.

3.1. Paralisia Cerebral, intersetorialidade e a promocao da saude no Brasil

Principios norteadores para o funcionamento do SUS, a integralidade,
acessibilidade e a intersetorialidade também sdo fundamentais no processo de
atencao e cuidado a crianca com paralisia cerebral. Apesar disso, diferentemente de
outras deficiéncias, como o Transtorno do Espectro Autista em que se tem observado
progressos na promocao da rede de cuidado, com a paralisia cerebral a realidade tem
sido um pouco diferente.

Em termos legislativos, pode-se mencionar o Projeto de Lei n°® 7.011, de 2017,
que versa sobre as obrigatoriedades das Unidades Hospitalares da Rede Publica e
Privada em realizar exames de diagndéstico precoce para identificacdo de paralisia
cerebral. De acordo com o decreto (BRASIL, 2017, p. 2):

Art. 2° - Os exames ora tomados obrigatérios devem ser realizados no
momento do nascimento e repetidos de 12 (doze) em 12 (doze) horas, no
minimo, até a saida da maternidade, salvo quando, por determinacao médica,
outro periodo for julgado necessario.

Art. 3° - Os exames obrigatorios ora criados consistem em:
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| - Colocar a crianca recém-nascida de barriga para baixo (posicdo PRONA),
caso o bebé ndo vire a cabeca para respirar fica constatado um atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor, deve o recém-nascido ser avaliado pelo
especialista (neuropediatra) e realizar exames subsidiarios;

Il - Executar o "Reflexo de Moro", que consiste em colocar o bebé deitado
suspendendo-o levemente pela cabecga, ele abrira os bracos e as méos
fazendo uma grande abducado (susto) e retomando a posicao anterior de
flexdo dos bracos e méos;

IlI- Executar o "Reflexo de Marcha", que consiste em colocar o bebé em pé
sobre uma mesa, segurando-o pelo tronco, as pernas se esticardo e o bebé
se endireita para ficar em pé, inclinando levemente o tronco para frente, a
bebé troca passos com ritmo;

IV - Executar os Reflexos primitivos obrigatérios desde o nascimento: Succao,
voracidade, preensdo palmar, preensdo plantar, moro, colocacao,
encurvamento do tronco, cutaneo plantar em extensao.

Dentre os atores da rede de cuidado a pessoa com paralisia cerebral, cabe citar
as Estratégias de Saude da Familia (ESF), inseridas nas Unidades Basicas de Saude
e que servem como um apoio para o cuidado com a figura materna. Trata-se de um
ndcleo de atengdo primaria a saude, composto por uma equipe multidisciplinar e que
presta servi¢cos de prevencao, promocao, cura e reabilitacdo. De acordo com Freitag
(2015), recorrem, em sua maioria, a ESF na busca por exames preventivos. No estudo
da autora, entretanto, instituicbes como a Associacdo dos Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) tém sido mais buscada em termos mais completos de atengéo

e cuidado.

As mées cuidadoras das criangas/adolescentes com paralisia cerebral tecem
sua propria rede de atencdo a salde, entre a Unidade Basica de Saude e
atencdo secunddaria e terciaria, como Associacdo dos Pais e Amigos dos
Excepcionais e Hospitais, mesma rede acessada quando necessita cuidados
aos filhos. Acredita-se que a mae cuidadora, assim todos os usuarios, tem o
direito de escolher suas redes de atencdo, no entanto, é fundamental que se
permita a realizacdo dessa escolha. A Estratégia de Saude da Familia deve
servir como um dos pontos fundamentais da rede, configurando-se como
porta de entrada do usuério e encaminhamentos a outras redes (FREITAG,
2015, p. 23).

Dessa forma, depreende-se que as redes de cuidado priméario, em especial
para as pessoas com paralisia cerebral, ainda ndo se apresentam madura para prestar
0 atendimento necessario tanto as criangas, quanto as mées e familiares em geral, o
que faz com que estes agentes busquem outras instituicbes que fornecam uma
atencao mais proxima do esperado. Para Dantas et al. (2019), a relacdo entre a ESF
e as familias ainda é muito fragil, com baixos niveis de resolucdo das necessidades

da familia e, principalmente, falta de pratica de uma assisténcia integral.
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Outro fator relevante é que, em consonancia com os principios do SUS, as
acOes para a paralisia cerebral tém sido efetivadas em plena descentralizacéo.
Reflexo disso, tem sido que determinados estados progridem mais em estratégias
para atencao a esta populacao do que outros. Como exemplo, cita-se o Rio Janeiro,
gue sancionou a Lei n°® 7.728/2022, que torna obrigatorio o servigo de diagnéstico em
todos os hospitais da rede publica e privada (RIO DE JANEIRO, 2022).

Em estudo efetuado por Milbrath et al. (2008), séo relatadas entrevistas que
demonstram a insatisfagdo com os atendimentos na UBS e com a assisténcia nos

hospitais, que deveria ser fornecida de modo integral.

“Ele consulta todos os meses la dentro da FURG, no caso pela pediatria, pelo
neonatal na pediatria com a Médica (nome) todos os meses ele faz o
acompanhamento [...] quem encaminhou ele foi 0 pediatra que deu alta pra
ele do hospital [...]JEla s6 me encaminhou quando ele tinha quatro meses pro
oftalmologista porque eles achavam que ele tinha alguma coisa no olho, eles
achavam que ele ndo seguia 0 movimento, ai eu levei ele trés vezes no
oftalmo e até agora ndo achamos nada no olho dele (F1Mae) (MILBRATH et
al., 2009, p. 757)

Casos como esse continuam a ser recorrentes atualmente, como relatado em
noticia disponibilizada em abril de 2023, em que adolescente com paralisia cerebral
deixou de receber dieta fornecida pelo SUS e emagreceu 8kg em quatro meses. Com
o corte da receita, a familia deveria investir R$ 1.600 reais por més para adquirir a
férmula (ABALEN, 2023). Fato € que, ndo sao todas as familias que possuem este
orcamento para investir em apenas um medicamento/formula, ao passo que jovens
com paralisia necessitam de ainda mais investimentos com equipamentos que
também costumam ser caros.

A dindmica de atencdo a saude para pessoas com paralisia cerebral tem-se
mostrado contraria aos ideais apresentados por Milbrath et al. (2009), e que séo

postulados desde a criagdo do SUS:

As falas mostram a dificuldade enfrentada pelas familias no acesso ao
atendimento na UBS. Vale ressaltar, que as UBS em questdo ndo se tratam
de “simples” UBS, mas sim de unidades basicas de equipes de saude da
familia, que, segundo seus principios, devem atender com livre demanda, e
ndo com “fichas”, com um numero limitado de atendimento. A falta de acesso
aos servicos nao fere apenas o direito do cidadao a assisténcia, mas também
coloca em risco a integridade da saude desse cidadao, pois, desmotivado
pela demora do sistema, acaba ou desistindo do tratamento ou realizando a
auto-medicacdo. (MILBRATH et al., 2009, p. 758).
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Apesar das dificuldades relatadas para acesso a rede basica de saude e UBS,
existem Centros de Referéncia em Reabilitacdo que fornecem atendimentos a esta
populacdo e seus familiares com exceléncia, como j4 fora citado sobre a prépria
APAE. Abaixo, apresentam-se alguns Centros, de diferentes regides do Brasil, mas
gue servem como referéncia de implementacéo de uma rede e ambiéncia de cuidado
a pessoas com paralisia cerebral, com composi¢cdo de equipes multidisciplinares e

equipamentos adequados.

IX. Centro de Reabilitacéo de Porto Alegre (CEREPAL)

O CEREPAL, Centro de Reabilitacado de Porto Alegre, € uma entidade privada,
sem fins lucrativos, fundada em 1964. Trata-se de uma instituicdo conveniada com o
SUS e com a FASC (Fundacédo de Assisténcia Social e Cidadania). A CEREPAL
desempenha papel fundamental no atendimento a pessoas com paralisia cerebral,
contribuindo para o desenvolvimento, autonomia, independéncia e inclusdo destas
pessoas (SILVA, s.d.).

Atualmente, o Centro conta com uma organizada estrutura de profissionais,

dispondo de uma rede interdisciplinar de profissionais (SILVA, s.d.):

a) Areamédica: 3 fisiatras e 1 neuropediatra;

b) Fisioterapia infantil: 4 terapeutas;

c) Fisioterapia aquatica: 2 terapeutas;

d) Terapia Ocupacional: 3 terapeutas;

e) Fonoaudiologia: 2 terapeutas;

f) Psicologia: 2 terapeutas;

g) Areade apoio: 2 assistentes social e 1 nutricionista;

Silva (s.d.) enfatiza ainda o papel e a importancia de cada area/profissional:

Papel da Fisioterapia — Objetivo: estimulagdo do desenvolvimento e o
aprendizado motor, promovendo experiéncias motoras adequadas,
preparando para maior variedade de habilidades funcionais. — Metodologia:
Bobath

Papel da Fisioterapia Aquatica — Atendimento individual do paciente; —
Proporciona a crianca um ambiente ludico, diferenciado, que favorece a
realizacdo de diversos manuseios e permite uma abordagem complementar
a Fisioterapia em solo.

Papel da Terapia Ocupacional — Objetivo: estimulagdo sensério funcional
dos membros superiores. — Atuacgéo: treinos de AVDs e AVPs, indicacdo de
adaptacdes para realizacdo de atividades cotidianas, indicacdo de érteses
para MS, mobiliario,CR e orientacdo familiar.

Papel da Area Médica — Neuropediatra: acompanhamento, tratamento das
sindromes epilépticas, questdes comportamentais associadas ao quadro e
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investigacdo diagndstica quando necessario. Nutricio — Area de apoio a
equipe de reabilitacdo. — Objetivo: tratar pacientes com baixo peso,
sobrepeso, obesidade ou ainda a implementag&o de reeducacéo alimentar.

A estrutura citada acima obedece ao escopo do Programa de Reabilitacdo
Infantil, que objetiva atender pacientes entre 0 e 16 anos que possuam dificuldades
motoras, bem como estimular seus desenvolvimento e potencial motor. A avaliagao e
nivelamento séo feitos com base no GMFCS (SILVA, s.d.).

Além do Programa, a CEREPAL conta ainda com uma Escola de Educacao
Especial, criada em 1974 e pioneira no ensino especial as pessoas com paralisia
cerebral no Rio Grande do Sul. A escola atende alunos a partir dos 4 anos, e conta
com setores de Educacédo Infantil, Ensino Fundamental e Oficinas Pedagdgicas, que
atuam fortemente no processo de inclusao social e motor destas criancas (SILVA,
s.d.).

Apesar da organizagéo e do impacto da CEREPAL na sociedade, o centro tem
passado por dificuldades financeiras decorrentes de uma divida trabalhista, que tem
influenciado diretamente seu funcionamento e fornecimento de servicos, correndo
risco de paralisacdo de suas atividades. Em 2022, a divida estimada era de R$ 564,2
mil reais, em encargos. A situagéo piora ainda mais uma vez que as quantias pagas
pelo SUS ndo sao reajustadas ha tempos e o0s convénios nao tém participacédo
significativa no seu funcionamento (GARCIA, 2022).

No fim, guem perde € a sociedade e, principalmente, as pessoas com paralisia
cerebral e seus familiares, que dependem de instituic6es como a CEREPAL para obter

atendimento, assisténcia e cuidado.

Luise conheceu o Cerepal no inicio de 2021. Xavier foi encaminhado ao
centro por meio do SUS. Em um exame recente, a familia descobriu que o
menino tem certo grau de paralisia cerebral. — “Sem o auxilio do Cerepal, eu
ndo sei 0 que eu faria porque ndo teria condi¢cdes de pagar os tratamentos
mensalmente para que ele pudesse se desenvolver — conta a mae”
(GARCIA, 2022).

X. Centro de Referéncia Municipal de Inclusdo para Pessoa com Deficiéncia
(CRMIPD)

O Centro de Referéncia Municipal de Inclusdo para Pessoa com Deficiéncia
(CRMIDP) é um Centro que presta assisténcia e cuidado para pessoas com até 18

anos e que apresentem deficiéncias, em Jodo Pessoa (PB). Em seu escopo, sao
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fornecidos servicos com atividades multidisciplinares, com foco nos tratamentos de
habilitac&o, reabilitacio e aprendizagem (JOAO PESSOA, 2022).

Atualmente, o CRMIDP conta com 11 especialidades, reforcando o carater
interdisciplinar no fornecimento de seus servicos e tratamentos (JOAO PESSOA,
2022):

o Fisioterapia

e Fonoaudiologia

e Pediatria

e Acompanhamento psicolégico

¢ Atendimento escolar especializado
e Musicoterapia

o Arteterapia

e Brinquedoteca

e Educacéo fisica adaptada

e Terapia ocupacional

e Atendimentos médicos gerais

Desde 2012, o CRMIPD ja realizou cerca de 118,5 mil atendimentos e,
conseguentemente, impactou, a0 menos, a mesma quantidade de vidas, o que
demonstra a essencialidade de centros como esse, quando o sistema de saude
publico ndo se revela ainda amadurecido para fornecer o servico de qualidade que
esta populacdo necessita. Por fim, os atendimentos ocorrem de forma individual ou
coletiva, sempre levando em consideracéo a necessidade de cada individuo (JOAO
PESSOA, 2022).

XIl. Rede Lucy Montoro de Santos

A Rede de Reabilitacdo Lucy Montoro foi criada em 2008, pelo governo de Sao
Paulo, sendo instaurada, em 2014, a primeira sede no litoral paulista, na cidade de

Santos. A instituicao visa reduzir as dificuldades enfrentadas diariamente por pessoas
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com deficiéncia, torna-las independentes, bem como ofertar tratamento qualificado
para que isso seja possivel (REACAO, s.d.).

Desde a inauguracéo no litoral, estima-se que tenham sido feitos 318 mil
atendimentos e foram distribuidas mais de 10 mil proteses, entre os municipios de
Santos, Bertioga, Guaruja, Cubatdo, Sao Vicente, Praia Grande, Mongagua, Itanhaém
e Peruibe (REACAO, s.d.).

Além disso, a Rede conta com uma organiza¢cao multidisciplinar, composta por
“‘médicos fisiatras, enfermeiros, fisioterapeutas, psicologos, terapeutas ocupacionais,
fonoaudidlogos, assistentes sociais, educador fisico, nutricionista e outros
profissionais especializados em reabilitagdo” (REACAO, s.d.). A instituicdo relaciona

seus tratamentos com tecnologias, podendo citar a utilizacdo do (REACAO, s.d.):

a. Treino de Marcha, indicado para desordens neuroldgicas, doengas
neurodegenerativas, neuromuscular e amputacoes;

b. Rob6é ARM, parelho utilizado na Terapia Ocupacional e acoplado na méo
de pessoas que apresentam dificuldades na movimentacéo;

c. Eletroestimulacdo, utilizada pela enfermagem no fortalecimento dos
musculos de assoalho pélvico, para aprimorar coordenacéo e forca.

No que tange aos atendimentos prestados exclusivamente no ambito de
pessoas com paralisia cerebral, tem-se os critérios de elegibilidade (REDE LUCY
MONTORO, s.d.):

2) Criangas com paralisia cerebral, mielomeningocele, ma formagéo
congénita de membros e atraso no desenvolvimento neuropsicomotor:

Idade até 6 anos, 11 meses e 29 dias;

Diagnéstico definido (encaminhamento médico com letra legivel, assinado e
carimbado);

Estabilidade clinica:

Controle das doencas de base (diabetes melitus, hipertensdo arterial
sistémica, insuficiéncia cardiaca crénica, doenga pulmonar obstrutiva crénica,
doencas psiquiatricas, renais, pulmonares, cardiacas, oncoldgicas,
infecciosas, dentre outros) e acompanhamento médico em equipamentos da
comunidade das mesmas;

Controle e acompanhamento médico na comunidade do fator relacionado a
causa da incapacidade;

Crises convulsivas controladas (Ultima crise ha mais de seis meses);
Auséncia de lesbes por pressao de grau lll e 1V;

Auséncia de dispositivos de ventilagdo mecénica e ou oxigénio terapia;
Auséncia de coma vigil;

Auséncia de deficiéncia intelectual moderada ou grave;

Apresentar retaguarda de transporte;

Apresentar retaguarda familiar ou social.
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Nesse sentido, a Rede Lucy Montoro € uma referéncia na area de cuidado da
pessoa com deficiéncia, investimento em tecnologias de Ultima geracdo e sendo
agente transformador e determinante para a inclusado destas pessoas nas dinamicas
sociais. Em decorréncia disso, a instituicdo recebeu pela segunda vez, em 2022, o
selo internacional Commission on Accreditation of Rehabilitation Facilities (CARF),
que certifica a qualidade e especializacéo nos servicos prestados ao publico (DIARIO
DO LITORAL, 2022).

Dessa forma, a cidade de Santos, em especial, tem sido um importante polo de
promocado da saude para pessoas com deficiéncia. Como exemplo, cita-se a Clinica-
Escola do Autista, que tem se estruturado cada vez mais para atender diferentes
especialidades, uma vez que é mais focada no tratamento do Transtorno do Espectro
Autista. De qualquer forma, outras instituicdes para além da Rede Lucy Montoro, como
o APPC (Associacdo dos Portadores de Paralisia Cerebral) e o Lar Espirita
Mensageiros da Luz tem desempenhado papel essencial na atencdo e cuidado as
pessoas com paralisia cerebral. Ressaltando que a APPC é Escola de Educacédo
Especial, ofertando reabilitacdo e atividades pedagdgicas apenas a alunos
matriculados e o Mensageiros da Luz, oferta servico de Acolhimento Institucional a
Pessoa com Paralisia Cerebral e atende somente aqueles que estédo

institucionalizados, ndo abrangendo a populacdo em geral.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho buscou, principalmente, aprofundar sobre as politicas e
acoOes intersetoriais no direcionamento da promocéao da pessoa com paralisia cerebral
no Brasil. Para isto, relatou-se que, desde os primérdios, as pessoas com deficiéncia,
em muitas sociedades, ja eram discriminadas e excluidas. Com as atrocidades
perpetradas em especial durante e apés a Segunda Guerra Mundial, 0 mundo se uniu
para lancar as bases para estabelecer os direitos das pessoas com deficiéncia, por
meio de Convencgdes como a de Guatemala (1999) e a sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (2006), por exemplo.

Em suma, desde os anos 2000 tem se observado um amadurecimento quanto
a conscientizacdo e a normatizacdo da pauta de deficiéncia. As Convencdes
supramencionadas foram fundamentais para desconstruir a ideia de que a deficiéncia
€ algo intrinseco ao ser humano, substituindo-a pela compreensao de que se trata, na
realidade, de uma série de fatores, abarcando inclusive aspectos sociais e
experiéncias vivenciadas.

Apesar das evolu¢cdes quanto ao direito e promocado da salude da pessoa com
deficiéncia no Brasil, o texto buscou depreender sobre a inclusdo de pessoas com
paralisia cerebral, que, como evidenciado, ndo teve evolucao proporcional. Por mais
que hajam legislacdes e diretrizes sobre tratamentos, diagndsticos e cuidado com a
pessoa com paralisia cerebral, sua implementacdo ainda é falha e, por vezes,
inexistente.

A paralisia cerebral € um acometimento ndo progressivo, causado por lesdes
no cérebro e que impactam diretamente o Sistema Nervoso Central, influenciando nas
capacidades e habilidades motoras, funcionais, fisiol6gicas e sensoriais dos
individuos. Em decorréncia o diagnostico precoce € imprescindivel para impedir que
essa encefalia se desenvolva e aumente os riscos de mortalidade.

Existem alguns fatores de risco que podem aumentar a chance da crianca em
desenvolver paralisia, dentre eles a ingestao de bebidas alcoodlicas pela mae durante
a gestacao, infec¢bes, traumatismos e intoxicagdes, o que exige também cuidado e
assisténcia a figura materna.

Dessa forma, politicas publicas, que promovam acoes de perfil intersetorial, séo

fundamentais para prestar atencdo as maes e seus filhos. Dessa perspectiva, 0 SUS
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torna-se o sistema de referéncia por exceléncia para que a promoc¢ao da saude para

pessoas com paralisia cerebral de fato fosse implementada. Entretanto, o presente

estudo evidenciou que o atendimento a esse publico ainda é muito carente no sistema

de saude. A partir de estudos como o de Milbrath et al. (2009), foi observado que

muitas maes constroem suas proprias redes de cuidado, recorrendo a instituicdes de

atencao secundaria e terciaria, como a APAE e outras redes municipais, uma vez que,

recorrer ao sistema de atencao priméaria ndo tem se revelado eficaz.

Isto chama a atencgéo para alguns pontos principais:

1) As normativas, diretrizes e principios que regem o SUS realmente

2)

3)

correspondem a um mundo ideal, em que todos de fato possuem acesso a uma
rede de saulde gratuita e integral. Apesar disso, ainda h4 uma escassez de
profissionais qualificados e capacitados para atender as diferentes
necessidades de pessoas com paralisia cerebral, 0 que prejudica o processo

de assisténcia;

De acordo com Toledo et al. (2022), entre 2015 e 2019, teve-se um
investimento consideravel em politicas para paralisia cerebral, mas grande
parte foi direcionada para registros de CIDs nédo especificos, o que reforca a

necessidade de existirem programas de prevencao;

O principio da descentralizacdo do SUS, ou seja, a redistribuicdo do poder e
das responsabilidades com a saude entre os niveis de governo (federal,
estadual e municipal) contribui para que os cidadaos tenham mais ciéncia sobre
as praticas implementadas e os gastos efetivados em cada operacéo.
Entretanto, em caso de néo articulacdo do governo federal para o incentivo de
criacao de politicas publicas para pessoas com paralisia cerebral, observa-se
gue somente alguns estados e municipios adotam politicas para esse publico,
como é o caso das cidades mencionadas durante o texto — Porto Alegre, Joao
Pessoa e Santos. No fim, a pratica torna-se desproporcional entre 0os agentes
de mesmo nivel, o que acaba por dificultar a promocéo da saude para pessoas

com paralisia cerebral no Brasil.
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Diante dessa evidéncia, refor¢ca-se a necessidade de que haja uma reavaliacao
do modo pelo qual sédo ofertados determinados servigcos a populacdo com paralisia
cerebral pelo SUS. E preciso que a principal referéncia de satde no Brasil, seja, de
fato, uma ferramenta de democratizacdo do acesso a salde para essas pessoas.
Devem ser criadas melhores oportunidades de emprego, com melhores
investimentos, para que a) profissionais de diferentes setores se interessem em
prestar seus servigcos através de instituicAo publica; b) seja possivel prover
capacitacao para que os profissionais saibam lidar com as complexidades da paralisia
cerebral; e, c) seja possivel que o SUS repasse verba suficiente para a
operacionalizacdo dos Centros de Referéncia, como também para que estes possam
expandir sua capacidade de atendimento.

Os familiares, somado a isso, sdo determinantes para que as redes de cuidado
nao tenham que ser construidas com base em experiéncias ruins. Em lei, pessoas
com paralisia cerebral sdo cidaddos e possuem direitos como quaisquer pessoas sem
deficiéncia. Assim, merecem ter a sua disposicdo acesso a uma saude de qualidade,
com equipamentos no nivel da saude primaria adaptaveis a sua realidade e
medicamentos necessarios.

Em conclusdo, cabe ainda, ao governo federal, prover campanhas de
conscientizacdo dirigidas aos outros poderes da federacdo sobre a importancia de
acOes promovidas pelos Centros de Reabilitacéo, a fim de que outros municipios que

ainda ndo tenham adotado iniciativas como estas, passem a implementa-las.
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