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RESUMO

Objetivos: analisar o estado de salde, a qualidade de vida e o processo de inclusdo
social de criancas com paralisia cerebral de Uruguaiana; contextualizar o perfil
biodemogréfico dessas criancas e das suas familias; compreender a percepcao dos
seus pais/responsaveis quanto ao conceito de saude, qualidade de vida e inclusdo
social e; verificar a interferéncia do Plano “Viver sem Limite” — eixo saude quanto ao
seu processo de inclusdo social. Materiais e Método: pesquisa aplicada e
descritiva, de estudo de caso com caracteristica quanti-qualitativa. A amostra foi
composta de 16 criangas com paralisia cerebral com idades entre quatro a doze
anos que realizavam tratamento fisioterapéutico nos dois centros de reabilitagéo e
residentes em Uruguaiana no minimo ha um ano, bem como dos seus
pais/responsaveis. Um questionario estruturado e o Critério de Classificacao
Econdmica Brasil (2018) foram respondidos pelos pais/responsaveis. O Protocolo de
Desempenho Funcional e Social (DFS — PC), o Cerebral Palsy Quality of Life
Questionnaire for Children (CP QOL — CHILD) — Primary Caregiver Questionnaire e
o Gross Motor Function Classification System (GMFCS - E & R) foram aplicados
junto as criangas, sendo que nessa andlise de dados foi utilizada a estatistica
descritiva e inferencial. Outro questionario semiestruturado foi aplicado junto aos
pais/responsaveis com questdes relacionadas as tematicas. As entrevistas foram
gravadas, transcritas integralmente e analisadas pela técnica de analise de contetudo
sob 0 modelo da andlise tematica. Resultados: o perfil biodemografico apresenta
maior frequéncia de criangcas com quadriplegia espastica, do sexo masculino, com
maiores niveis do GMFCS - E & R e menores niveis socioecondmicos. O estado de
saude e a qualidade de vida estao alterados, sendo que somente o nivel do GMFCS
- E & R influenciou (p < 0,05) nesses resultados. As percepcbes dos
pais/responsaveis revelaram que o conceito de saude se vincula a definicdo
tradicional, positivista e biomédica, e os de qualidade de vida e de inclusdo social
estdo alinhados as suas reais definicbes. O viver em Uruguaiana interfere
negativamente na vida dessas criangcas. Ha desconhecimento do Plano “Viver sem
Limite” e da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia, e ha falhas na
assisténcia a essas criangas em todos os niveis de atencdo da saude no municipio e

na participacdo de atores ocultos nessa Rede. O Plano e a Rede interferiram



positivamente no processo de inclusdo social por meio da concessao de drteses e
meios de locomogao a esse conjunto de criangas e adolescentes. Conclusao: o
cenario regional associado ao perfil biodemografico gera um status quo de
vulnerabilidade e fomenta a exclusdo social nesse grupo de criancas com paralisia
cerebral. Elas apresentam déficits do estado de saude e da qualidade de vida, sendo
qgue o nivel socioeconémico familiar ndo influenciou nesses resultados. As vivéncias
dos seus pais/responsaveis tecem conceitos importantes e expdem um ambiente
vulneravel as questbes da paralisia cerebral em Uruguaiana. O Plano “Viver sem
Limite” e a Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia em Uruguaiana precisam
ser aperfeicoados para oportunizar melhores cuidados a saude desse publico

especifico.

Palavras-chave: Crianca. Paralisia Cerebral. Pampa. Saude. Qualidade de Vida.

Inclusdo Social.



ABSTRACT

Objectives: to analyze the health status, quality of life and social inclusion process
of children with cerebral palsy in the city of Uruguaiana; to contextualize the bio-
demographic profile of these children and their families; to understand the perception
of their parents/legal guardians regarding the concept of health, quality of life and
social inclusion and; to verify the interference of the “Living Without Limit” Plan -
health axis regarding its social inclusion process. Materials and Method: it was used
applied and descriptive research, case study with quantitative and qualitative
characteristics. The sample consisted of 16 children with cerebral palsy aged
between four and twelve years who underwent physical therapy treatment at both
rehabilitation centers and should be resident in the city of Uruguaiana for at least one
year, as well as their parents/legal guardians. A structured questionnaire and the
Brazilian Economic Classification Criterion (2018) were answered by parents/legal
guardians. The Functional and Social Performance Protocol (DFS - PC), the Cerebral
Palsy Quality of Life Questionnaire for Children (CP QOL — CHILD) — Primary
Caregiver Questionnaire and the Gross Motor Function Classification System
(GMFCS - E & R) were applied to children, being that in this data analysis were used
descriptive and inferential statistics. Another semi-structured questionnaire was
applied to parents/legal guardians with questions related to the thematics. The
interviews were recorded, fully transcribed and analyzed by the content analysis
technician under the thematic analysis model. Results: it was found that bio-
demographic profile is more frequent in male children with spastic quadriplegic, with
higher GMFCS - E & R levels and lower socioeconomic levels. Health status and
quality of life are altered, and only the GMFCS - E & R level influenced (p < 0,05)
these results. Parents/legal guardians’ perceptions revealed that the concept of
health is linked to the traditional, positivist and biomedical definition, and those of
quality of life and social inclusion are aligned with their actual definitions. It also was
found that living in the city of Uruguaiana interferes negatively with the lives of these
children. There is a lack of knowledge about the “Living Without Limit” Plan and the
Disabled Persons Care Network, and there is a lack of assistance to these children at
all health care levels in the Municipality of Uruguaina and in the participation of
hidden actors in this Network. The Plan and the Network had a positive interference



on the process of social inclusion through the provision of orthoses and means of
transportation to this group of children. Conclusion: the regional scenario that is
associated with the bio-demographic profile generates a status quo of vulnerability
and fosters social exclusion in this group of children with cerebral palsy. They have
deficits in health status and quality of life, and the family socioeconomic status did
not influence in these results. The experiences of their parents/legal guardians
weave important concepts and expose a vulnerable environment to the issues of
cerebral palsy in the city of Uruguaiana. The “Living Without Limit” Plan and the
Disabled People's Care Network in Uruguaiana need to be refined to provide better
health care for this specific audience.

Keywords: Child. Cerebral Palsy. Pampa. Health. Quality of Life. Social Inclusion.
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1 INTRODUCAO

A expressao Paralisia Cerebral (PC) traz consigo uma incerteza quanto ao
processo de evolucdo do desenvolvimento sensério motor da crianga. Ela se reporta
a um conjunto de condicbes associadas a alteracdo da motricidade infantil em razéo
de uma leséo encefélica ndo progressiva ocorrida no inicio da vida (LEVITT, 2001).

Segundo Pato et al. (2002), a pessoa com PC, pode ou ndo, apresentar
perturbacdo sensorial e cognitiva, concomitantemente a alteracdo motora.
Geralmente, ela provoca repercussdes heterogéneas que estdo tencionadas ao
desenvolvimento neurofuncional humano. Tais repercussées determinam a
intensidade de comprometimento, as limitagées nas tarefas e a participagdo social
(RUSSELL et al., 2011).

Nas criancas com PC, a lesdo encefalica atua sobre a morfologia do sistema
musculo esquelético alterando-a e, por consequéncia, sua evolugdo culmina em
deformidades articulares incapacitantes na crianca (SPOSITO; RIBERTO, 2010).
Nessa tendéncia, essas criancas sao consideradas pessoas com deficiéncia e
apresentam impedimentos de longo prazo, os quais em interacdo com diversos
obstaculos ambientais podem limitar a sua atuacdo social em igualdades de
condic¢des entre seus pares (BRASIL, 2015).

Acredita-se que ao longo do tempo a evolugdo do quadro clinico da crianga
com PC em congruéncia com outros aspectos possa repercutir, negativamente,
sobre o estado de saude, a qualidade de vida e o0 seu processo de inclusdo social
(ZAMPIERI, 2014; BRACCIALI et al., 2016a; BALTOR; DUPAS, 2013). Atualmente,
o cenario de vida da crianga com PC é factivel de estudo por meio de instrumentos
que avaliam suas condicdes relacionadas a salude, a qualidade de vida e a inclusédo
social.

Nesse sentido, a saude e os estados relacionados com qualquer condigéo de
saude de uma pessoa ja sao descritos desde 2001 por meio da Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), confeccionada pela
Organizacao Mundial de Saude (OMS). Ela retrata o panorama geral da salde
referente aos aspectos biolégico, individual e social, ndo menosprezando o
ambiente, que por sinal, pode ser um facilitador para a funcionalidade e a saude, ou,
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inibidor que gera incapacidade e doenca (OMS - ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2011).

A CIF retrata situacdes relacionadas as funcdes humanas e suas restrigdes,
sendo que ela se divide em duas partes: a primeira € a Funcionalidade e
Incapacidade, subdividida em Fun¢des do Corpo e Estrutura do Corpo, e Atividades
e Participacdo; a segunda sdo os Fatores Contextuais, subdividida em Fatores
Ambientais e Fatores Pessoais (OMS - ORGANIZAQAO MUNDIAL DA SAUDE,
2011).

No seu ciclo evolutivo, a CIF originou a Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude, versao para Criangas e Jovens (CIF — CJ)
(OMS - ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2011). No contexto geral, a CIF —
CJ e suas derivacoes propdem avaliar, de forma ampla, funcdes e estruturas do
corpo, atividades e participacédo, e ambientes fornecendo um retrato de saude e de
estados relacionados a saude do publico infantojuvenil.

E por meio da dindmica do uso de Core Sets (selecao de itens essenciais)
surgiu a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude para
Criancas e Jovens com PC (CIF — CJ PC) (SCHIARITI et al., 2015a) e o Protocolo
de Desempenho Funcional e Social de Criancas com Paralisia Cerebral (DFS — PC)
(ZAMPIERI, 2014). Entretanto, por ter sido desenvolvido recentemente, faltam
estudos em relacdo ao DFS — PC para triar o desempenho funcional e social de
criangas com PC no Brasil.

No processo de perdas funcionais, a PC afeta o desenvolvimento das
atividades de vida diaria das criangas e jovens e, consequentemente, resulta em
mudancas em sua qualidade de vida e no bem-estar infantojuvenil (VASCONCELOS
et al., 2010). Outros quesitos apontam a relevancia de estudar a qualidade de vida
de criangas com PC: ser uma das desordens motoras mais prevalentes no contexto
infantil, obter valiosas informag¢des que irdo transcender as limitagées funcionais da
crianca e contextualizar a percepcao do bem-estar infantil diante das condigdes de
vida em que a crianga esta inserida (SILVA; ASSIS, 2012).

Nessa vertente de pensamento, Almeida, Gutierrez e Marques (2012) citam
que o raciocinio final sobre o estudo da qualidade de vida envolve varios espacos do
conhecimento humano (espago bioldgico, social, politico, econdmico, médico e
outros), os quais estdo em uma constante inter-relacao.
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E digno de nota que estudos em relacdo & qualidade de vida de criangas com
PC n&o sao escassos, como pode ser demonstrado pelos estudos de Braccialli et al.
(2016a), Silva et al. (2015), Vasconcelos et al. (2014), Souza, Sa e Borges (2013),
Camargos et al. (2012), Melo et al. (2012), Silva e Assis (2012), Lopes e Zampieri
(2008), mas ¢é sabido que ha poucos questionarios especificos de qualidade de vida
destinados a elas.

Nessa situacao, Braccialli et al. (2013, p. 6) enfatizam que “pelo fato de as
criancas com PC apresentarem necessidades e caracteristicas peculiares, €
indicado que a sua qualidade de vida seja mensurada por meio de instrumentos
especificos”. Para tanto, no Brasil ha o instrumento Cerebral Palsy Quality of Life
Questionnaire for Children (CP QOL - CHILD), traduzido e validado para
mensuracdo da qualidade de vida desse publico infanti (VASCONCELOS;
CARVALHO, 2013; BRACCIALLI et al., 2013; BRACCIALLI et al., 2016b).

Estudos sobre qualidade de vida apontam que um dos fatores que talvez
possa influencia-la seria a condicdo socioeconémica da familia da crianca com PC
(FERREIRA et al., 2015; ROCHA; AFONSO; MORAIS, 2008). Sobre esse aspecto, é
indicativo na literatura cientifica brasileira que a PC esteja mais frequente em
nuacleos familiares de menor condicdo socioecondmica (CORREIA; SALIMENE,
2016; NEVES; PIETROVSKI; CLAUDINO, 2015; TOLEDO et al., 2015; RIBEIRO et
al., 2014; ALMEIDA et al., 2013; OLIVEIRA; MATSUKURA; 2013; ALCASSA et al.,
2013; ASSIS-MADEIRA; CARVALHO; BLASCOVI-ASSIS, 2013; OLIVEIRA et al.,
2013; MARX et al., 2011; SOUZA, 2011; SANTOS et al., 2010; ROCHA; AFONSO;
MORAIS, 2008; MANCINI et al., 2004).

Assim, no estudo de Malheiros et al. (2013) em Uruguaiana, cidade situada na
Fronteira Oeste do Rio Grande do Sul (RS), os resultados apontam que pessoas
com deficiéncia fisica apresentam um perfil de baixa condicdo socioeconémica,
sendo a PC a principal causa dessa deficiéncia quando relacionada ao periodo pré e
perinatal.

Ao delimitar Uruguaiana como campo territorial deste estudo, é destacado
que o0 municipio pertence ao Bioma Pampa, exclusivo do RS, o qual configura um
territério com baixos indices de desenvolvimento social. Em uma esfera
organizacional estadual, Uruguaiana pertence ao COREDE 6 - Fronteira Oeste
(Conselho Regional de Desenvolvimento). Pela Gltima mensuracdo do indice de
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Desenvolvimento Socioeconémico (IDESE), esse COREDE recebeu a terceira pior
avaliacao estadual, cujo valor final foi abaixo da média geral do estado. Esse indice
avalia o fator socioecondmico de regides e municipios do RS em relacdo a
educacao, a renda e a saude da populacao (FEE, 2019a; FEE, 2019b).

No campo demografico, Uruguaiana figura como o 14° municipio mais
populoso do RS, tendo seu indice de Desenvolvimento Humano (IDH) e IDESE
considerados médios. Quanto ao IDESE, ocupa a posicao 4422 de um total de 497
municipios gauchos, sendo que sua incidéncia de pobreza foi de 33% e de extrema
pobreza de 3,1%.

Em 2010, apresentou taxa de 7,23% de criancas e adolescentes (até 14 anos)
extremamente pobres com renda domiciliar per capita < a R$ 70,00; 22,81% de
criancas e adolescentes (até 14 anos) pobres, com renda domiciliar per capita < a
R$ 140,00; e 49,17% de criangas e adolescentes (até 14 anos) com vulnerabilidade
a pobreza, com renda domiciliar per capita < a R$ 255,00 (PROGRAMA DAS
NACOES UNIDAS PARA O DESENVOLVIMENTO, INSTITUTO DE PESQUISA
ECONOMICA APLICADA e FUNDACAO JOAO PINHEIRO, 2013).

No mesmo ano, o numero de pessoas em Uruguaiana com algum tipo de
deficiéncia foi de 33.224 habitantes, ou seja, V4 da sua populagdo para a época.
Especificamente quanto a deficiéncia motora, o numero de habitantes totalizou
7.576, sendo que destes, 4.964 apresentam alguma dificuldade motora, 2.194
apresentam grande dificuldade motora e 418 habitantes apresentam deficiéncia
motora mais grave (IBGE, 2010).

Contidas nesse cenario municipal, encontram-se as criangas com desordem
do movimento humano atendidas no Estagio Supervisionado de Fisioterapia em
Neurologia Infantil (ESFNI) da Universidade Federal do Pampa (UNIPAMPA), que
ocorre concomitantemente em suas dependéncias e na Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) de Uruguaiana. Desse publico assistido, a maioria
(52%) das criancas apresenta PC.

Segundo Baladi, Castro e Moraes Filho (2007), o aspecto socioecondmico
familiar é fator de risco para um progndstico mais reservado da crianca com PC.
Diante desse fato, Ursine, Pereira e Carneiro (2017) afirmam que pessoas com
deficiéncias se encontram em situacdo de vulnerabilidade, visto a existéncia de
barreiras que as impossibilitam de participarem ativamente da vida cotidiana.
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Para Baltor e Dupas (2013), na situagédo de vulnerabilidade social, o fator
renda relacionado ao tratamento da crianga com PC eclode na familia como um
estado de sofrimento, visto que os custos do tratamento sdo elevados e 0 servico
publico ndo cumpre com seu dever.

A essas barreiras e sofrimentos sao somados preconceitos e estigmas
vivenciados por essa populagdo e por suas familias. O danoso resultado desse
somatoério mingua as acoes de cidadania e justica social, acarretando um processo
de exclusdo social pelo descompasso do processo de inclusdo social. Nesse

descompasso de justica social, Diniz, Barbosa e Santos (2009, p. 74) afirmam que:

A desvantagem social vivenciada pelas pessoas com deficiéncia nao € uma
sentenga da natureza, mas o resultado de um movimento discursivo da
cultura da normalidade que descreve os impedimentos corporais como
objetos a vida social. O modelo social da deficiéncia desafiou as narrativas
do infortlnio, da tragédia pessoal e do drama familiar que confinaram o
corpo com impedimentos ao espag¢o doméstico do segredo e da culpa.

Assim, almejando ser um pais mais justo e moderno, o Brasil inseriu a
Convencao da Organizacdo das Nacbes Unidas (ONU) sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (2006) em sua Constituicdo através do Decreto n°
6949/2009 (BRASIL, 2009). Ela enaltece o combate a discriminacdo, valoriza a
diversidade, a liberdade, a autonomia e a independéncia individual dessas pessoas.
Por fim, visa promover e proteger os direitos humanos de todas as pessoas com
deficiéncia.

Diante disso, Diniz, Barbosa e Santos (2009) relatam que a Convencao
fomentou a deficiéncia como um tema de justica, direitos humanos e promocéo de
igualdade. Ao todo, a Convengédo possui 50 artigos, os quais asseguram direitos
civis, politicos, econbmicos, sociais e culturais das pessoas com deficiéncia
(BRASIL, 2011a). Nessa perspectiva, ela contrapde os estigmas forjados as pessoas
com deficiéncia ao longo da histéria. A partir dessa Convencédo, o conceito de
deficiéncia se tornou entendido como algo dinamico e evolutivo.

No avancar para o desenvolvimento e implementagdo dos compromissos
assumidos na Convengao da ONU, o Governo Brasileiro se alicercou nos dados do
Relatério Mundial sobre Deficiéncia da OMS e do Banco Mundial e tencionou acdes

e esforgos nas mais diferentes areas governamentais: educacéo, assisténcia social,
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trabalho e emprego, direitos humanos, mobilidade urbana, saude, entre outras
(BRASIL, 2011b).

A resultante dessas acdes e esforcos culminou na instituicio do Plano
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — “Viver sem Limite”, em 17 de
novembro de 2011 (Decreto n® 7612/2011). Essa agao chancelou o compromisso do
Brasil com as prerrogativas da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia da ONU (SUMULA DO PROGRAMA “VIVER SEM LIMITE”, 2014;
CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015).

Nessa tendéncia, o Plano “Viver sem Limite” apresentou finalidade de
promover programas e agoes, e o exercicio igualitario dos direitos das pessoas com
deficiéncia (BRASIL, 2011b) por meio da integracdo e articulacdo de politicas. O
Plano comunga acdes de todos os estados da federacao e previu um investimento
de R$ 14 bilhdes até 2014 em acdes relacionadas a quatro eixos: educacao,
inclusdo social, acessibilidade e atencdo a saude (SUMULA DO PROGRAMA
“VIVER SEM LIMITE”, 2014; CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015).

Sabe-se que o Ministério da Saude € um dos pilares centrais desse Plano e
que, em 2012, criou a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia
(RCPD) sob a condicao de rede prioritaria de saude (MENDES, 2014; CAMPOS;
SOUZA; MENDES, 2015).

Por meio da criacao, amplificacao e articulacéo de pontos de atencao a saude
no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2012b), a RCPD aporta um
conjunto de taticas e servicos de assisténcia as necessidades particulares de
pessoas com deficiéncia auditiva, fisica, visual, intelectual, multiplas deficiéncias e
ostomizadas, seja na promocao a saude, identificacdo precoce de deficiéncias,
prevencdo dos agravos, tratamento e reabilitagio (SUMULA DO PROGRAMA
“VIVER SEM LIMITE”, 2014).

E importante destacar que até 2014, muitas estratégias foram realizadas,
como: capacitacdo de equipes de atencdo basica; concepcdao de Centros
Especializados em Reabilitacdo (CER) e capacitagao dos ja existentes; concepgao
de Oficinas Ortopédicas (OO) e aumento da concessdo de Orteses, Préteses e
Meios Auxiliares de Locomocao (OPM); capacitacdo da atengédo odontoldgica, tanto
na atencdo bdasica quanto na especializada e cirirgica nos Centros de
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Especialidades Odontolégicas (CEO) (SUMULA DO PROGRAMA “VIVER SEM
LIMITE”, 2014).

Sob o vértice do Plano “Viver sem Limite”, Uruguaiana assinou sua adesao na
data de 13 de agosto de 2013 (BRASIL, 2013), ou seja, o municipio usufrui da
RCPD em nivel estadual ha seis anos, o que condiciona a reflexdo de que suas
acOes e estratéegias de saude estejam alinhadas e em crescimento e
desenvolvimento para garantir a melhoria da saude, qualidade de vida e incluséo
social dos municipes com deficiéncia, inclusive os com PC.

Dessa forma, ao considerar os pressupostos dos seguintes autores, Correia e
Salimene (2016) sinalizam a importancia de se conhecer o local de vida das pessoas
com deficiéncia, visto que esse pode conter determinantes favoraveis e
desfavoraveis a vivéncia da saude e da doenca; a necessidade de andlise e
descricdo da realidade humanossocial que € algo significativo no éxito do
tratamento; a importancia da participagdo da pessoa/familia nas condutas e
decisdes a serem tomadas durante o processo de reabilitacdo; que o dinamismo
familiar e o empenho do trabalho em equipe no processo de reabilitacdo poderao
contribuir, favoravelmente, ao bem-estar de todos, a inclusdo social da criangca com
PC e auxiliar na formulagao das politicas publicas.

Assim como os pressupostos de Tomaz et al. (2014), que apontam que desde
2002, no Brasil ha legislacdes no campo da saude que direcionam ao atendimento
das principais diretrizes recomendadas pela Politica Nacional de Saude para Pessoa
com Deficiéncia, porém, o que falta sdo estudos que abordem a efetividade das
legislacbes propostas e seu nivel de implantagéo.

E ndo menos relevante, diante do conhecimento dos indicadores sociais do
municipio de Uruguaiana e regido, somada a escassez de informacdes em relacao a
PC no municipio e do desconhecimento do real impacto desse contexto sobre o
estado de saude, a qualidade de vida e a inclusdo social de criangas com PC no
municipio, torna-se justificavel essa pesquisa sob esses aspectos, e a0 mesmo
instante, questiona-se como o contexto de Uruguaiana, situado na Fronteira Oeste
do RS, relaciona-se com o estado de saude, a qualidade de vida e a inclusédo social
de criangas com PC?
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Na busca da resposta desse problema, define-se o objetivo geral em analisar
o estado de saude, a qualidade de vida e o processo de inclusao social de criangas
com PC residentes em Uruguaiana — RS.

Para tanto, os objetivos especificos sao: Contextualizar o perfil
biodemogréfico das criancas com PC e de suas familias; avaliar o estado de saude
das criancas com PC; mensurar a qualidade de vida das criangcas com PC;
compreender a percepcao dos pais/responsaveis das criancas com PC quanto ao
conceito de saude, qualidade de vida e inclusdo social; e verificar o impacto do
Plano “Viver sem Limite” — eixo saude quanto ao processo de inclusdo social das
criangas com PC residentes em Uruguaiana.

Na descricdo dos resultados utilizou-se o modelo escandinavo de
estruturacdo de tese. Segundo Lassarotti Filho (2011) esse modelo modifica o
formato tradicional da descricao dos resultados da tese pelo formato constituido por
um conjunto de artigos cientificos publicados ou preparados para sua publicagao.

Dessa forma, foram originados quatro artigos no presente estudo, quais
sejam: Implicagdes socioecondmicas e a biosociodemografia de um conjunto de
criangas com paralisia cerebral em Uruguaiana — RS; Estado de saude e qualidade
de vida em criangas com paralisia cerebral em um cenario do Pampa gaucho -
interferéncia motora e socioecondmica; Saude, qualidade de vida e inclusédo social
de criancas com paralisia cerebral: a percepcao de familiares; e a Interferéncia do
Plano Viver sem Limite e da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia em
criangas com paralisia cerebral - Representagdes em um cendrio da Fronteira Oeste
do Rio Grande do Sul.

Para finalizar, em termos de contextualizacao do carater de ineditismo dessa
Tese, é relevante destacar que até o momento ndo se encontrou nenhum estudo
que integre e relacione as tematicas: saude, qualidade de vida e inclusdo social de
criangas com PC no contexto ambiental em Uruguaiana e na Fronteira Oeste do RS.

Diante de tal fato, ha um hiato cientifico a ser explorado nesse ambiente
regional pampeano que € exclusivo no territorio brasileiro. Portanto, acredita-se que
nao so6 a deficiéncia fisica das criancas com PC, mas também o contexto local e a
condigédo socioeconémica familiar interfiram negativamente no estado de saude, na

qualidade de vida e na incluséo social de criangas com PC.
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2 REVISAO DA LITERATURA

A fundamentacao teodrica desta Tese traz em sua primeira parte uma
abordagem do Pampa Gaulcho e, especificamente, da Fronteira Oeste do RS,
referendando suas questdes socioecondmicas. Na segunda parte sao
caracterizados o municipio de Uruguaiana e o perfil socioeconémico de pessoas
com deficiéncia motora nele residentes. Na terceira sdo abordadas nuances da PC.

Por sua vez, a contextualizacao de saude, qualidade de vida e suas relacoes
com a PC estdo contidas na quarta parte desta secdo, e na sequéncia, a quinta
parte circunscrita o processo de inclusdo/exclusao social tencionado a PC. Por
ultimo, a sexta parte percorre os caminhos do Plano Nacional da Pessoa com
Deficiéncia “Viver sem Limite”, enfocando questdes inerentes a Fronteira Oeste do
RS e ao municipio de Uruguaiana.

2.1 O PAMPA GAUCHO E A FRONTEIRA OESTE DO RIO GRANDE DO SUL:
QUESTOES SOCIOECONOMICAS

Que pampa € essa que eu recebo agora
Com a missao de cultivar raizes

Se dessa pampa que me fala a histéria
Nao me deixaram nem sequer matizes

Passam as maos da minha geracao
Herangas feitas de fortunas rotas
Campos desertos que nao geram pao
Onde a ganancia anda de rédeas soltas

Se for preciso, eu volto a ser caudilho
Por essa pampa que ficou pra tras
Porgue eu nao quero deixar pro meu filho
A pampa pobre que herdei do meu pai

Herdei um campo onde o patrao é rei
Tendo poderes sobre o0 pao e as aguas
Onde esquecido vive o0 peao sem leis
De pés descalgos cabresteando magoas

O que hoje herdo da minha grei chirua
E um desafio que a minha idade afronta
Pois me deixaram com a guaiaca nua
Pra pagar uma porgao de contas
[...]
(DARDE; FRONTEIRA, 1990)

No Brasil, o Bioma Pampa esta presente, exclusivamente, no estado do RS e
ocupa um total de 63% do seu territério, conforme é demonstrado na Figura 1 e
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transpassa para os paises vizinhos como a Argentina e o Uruguai. Sua vegetagao
campestre é constituida por gramineas, herbaceas e algumas arvores. Destaca-se
que a origem do termo “Pampa” é indigena e derivou de uma regido fronteirica mais

ao Sul do estado, caracterizada por ser um territério mais plano (IBF, 2019).

Figura 1 - Bioma Pampa
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Esse territério se estende desde a regido Sudeste até a regido Oeste,
abrangendo 44 municipios, sendo que 19 pertencem a regido Sudeste e 25 a regiao
Sudoeste (PIZZATO, 2013). Conforme Cargnin (2014), essas regides concentram
suas atividades na pecuaria extensiva, fruticultura, silvicultura e produgao orizicola.
Tais atividades foram consolidadas a partir de uma estrutura fundiaria com a
predominancia de médias e grandes propriedades e uma rede urbana esparsa
devido a presenca de municipios com grandes areas territoriais.
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Segundo Fonseca (2013), é fato que esse contexto geografico ja foi destaque
na economia gaucha e com o passar dos anos involuiu e perdeu essa caracteristica.
Nesse contexto, em tempos contemporaneos, houve um declinio populacional e os
indices de desenvolvimento social transitam do nivel mediano ao baixo. Ele também
afirma que sua participag@o no setor industrial € infima, ao mesmo instante em que
h& um baixo investimento publico per capita.

Essas caracteristicas revelam uma baixa capacidade econbmica dos
municipios; a baixa densidade populacional e uma elevada dispersédo urbana; uma
configuragdo fundiaria representada por grandes propriedades e uma distancia
geografica dos polos desenvolvidos do estado, o que prejudica a competitividade da
producgdo regional, configurando-se em um cenario de menor aporte empregaticio e
de baixos indicadores sociais, principalmente aos relacionados a educacdo e a
saude (FONSECA, 2013).

Assim, contida na regido Oeste gaucha, encontram-se 13 municipios:
Alegrete, Barra do Quarai, ltacurubi, ltaqui, Macambara, Manoel Viana, Quarai,
Rosério do Sul, Santana do Livramento, Santa Margarida do Sul, Sdo Borja, Sao
Gabriel e Uruguaiana. Essa selecao de cidades representa o COREDE 6 — Fronteira
Oeste, conforme é demonstrado na Figura 2. Segundo Berté et al. (2016), esse
COREDE tende a urbanizagdo com 88,9% da sua populagéo residindo em areas

urbanas.
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Figura 2 - COREDE 6 — Fronteira Oeste e seus Municipios Participantes
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Fonte: Rio Grande do Sul (2019a)

Mais especificamente, o estado do RS possui um total de 28 COREDEs que
foram criados pela Lei n® 10.283 de 17 de outubro de 1994. Esses sdo considerados:

Foruns de discussédo para a promogao de politicas e agbes que visam o
desenvolvimento regional. Seus principais objetivos versam para a
promocao do desenvolvimento regional harménico e sustentavel; a melhoria
da eficiéncia na aplicagdo dos recursos publicos e nas acdes dos governos
para a melhoria da qualidade de vida da populacdo e a distribuicdo
equitativa da riqgueza produzida; o estimulo a permanéncia do homem na
sua regido e a preservacgao e recuperagao do meio ambiente (RIO GRANDE
DO SUL, 2019a).

Nos municipios de cada COREDE, a Fundagdo de Economia e Estatistica
Siegfried Emanuael Heuser (FEE) mensura o IDESE, ou seja, da valor a situagao
socioeconémica dos municipios em relagdo a educacao, a renda e a saude, levando
em consideragdo aspectos quantitativos e qualitativos do processo de
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desenvolvimento. Ao final, tais resultados sdo classificados em: IDESE alto (maior
de 0,800), médio (entre 0,500 e 0,799) e baixo (menor de 0,499), variando assim de
zero a um seu escore final (RIO GRANDE DO SUL, 2019b).

Nesse panorama, o COREDE 6 — Fronteira Oeste apresentou o terceiro pior
indice do estado com valor de 0,697 na ultima mensuragdo do IDESE em 2015,
sendo que o melhor foi o COREDE 16 — Serra com nota 0,827, e o pior o COREDE
4 — Centro Sul, com nota 0,692 (FEE, 2018a). Ressalva-se que o IDESE do
COREDE 6 - Fronteira Oeste é menor que o da média estadual, cujo valor foi de
0,757. Os IDESEs de 2015 de cada COREDE estéo ilustrados na Figura 3.

Figura 3 - Caracterizagao do IDESE por cada COREDE do Rio Grande do Sul em 2015.
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30

2.2 O MUNICIPIO DE URUGUAIANA E O PERFIL SOCIOECONOMICO DE
PESSOAS COM DEFICIENCIA MOTORA

No seio da Fronteira Oeste do RS encontra-se um centro urbano que se
destaca frente aos seus demais: Uruguaiana, a maior cidade da regido
(considerando os respectivos quantitativos populacionais e econémicos) que foi
elevada a essa categoria na data de 06 de abril de 1874. Ela é a Unica cidade
originada do Movimento Farroupilha devido a necessidade de se ter uma
fiscalizacdo mais efetiva na regido para o combate ao contrabando de mercadorias.
Sua distancia de Porto Alegre, a capital do Estado, € de 634 km. Uruguaiana é
acessada por via terrestre pelas rodovias federais BR 290 e BR 472, e sua principal
atividade econ6mica é a agropecudria, contextualizada por sua extensa lavoura de
arroz, gado de corte e reproducao animal.

Além disso, o municipio se caracteriza como o maior corredor de entrada de
turistas estrangeiros no estado e possui 0 maior porto seco da América Latina, com
aproximadamente 80% da exportacdo nacional, sendo escoada através da Ponte
Internacional, que liga Uruguaiana ao municipio de Passo de Los Libres, na
Argentina (PREFEITURA MUNICIPAL DE URUGUAIANA, 2017).

Em termos populacionais, estimou-se para 2018 um total de 127.079
habitantes, ocupando a posi¢do de 142 cidade mais populosa do estado, sendo que
ela esta distribuida em uma éarea territorial de 5.703,586 Km2 e que gera uma
Densidade Demografica em torno de 22 habitantes por km2. Seu IDH é médio
(0,744) e o Produto Interno Bruto per capita a pregos correntes é de R$ 17.713,76
(IBGE, 2019).

No panorama estadual, os dados do IDESE de 2015 apontam Uruguaiana
com uma classificacdo média de desenvolvimento, em que obteve um valor de
0,670, conforme € demonstrado na Figura 4, e veio a ocupar a posicao 4422 de um
total de 497 municipios naquele momento. Nesse bojo, o indice Satde foi de 0,714,
o de Educagéao de 0,702 e o de Renda foi pontuado em 0,594 (FEE, 2019b).
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Figura 4 - Caracterizagao do IDESE de 2015 dos Municipios Gauchos
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Nesse sentido, em 2015, a populacao de Uruguaiana apresentou uma renda
média mensal de 2,2 salarios minimos e a propor¢cdo de pessoas ocupadas em
relacdo a sua populacado total foi de 17,1% e, como resultante, permaneceu nas
posicoes 2132 e 2632, respectivamente, entre os 497 municipios do estado (IBGE,
2019).

Paralelamente, tais resultados contribuiram para uma incidéncia de pobreza
de 33%, em que aproximadamente 3,1% da sua populacdo vivem em situacdo de
extrema pobreza, sendo que a cidade recebeu a sexta colocagdo entre o0s
municipios com maior numero de pessoas extremamente pobres no RS em 2010
(IBGE, 2010). Esses dados séo enfatizados por Martins e Wink Junior (2014), que
apontam a regido uruguaianense com uma alta concentracdo de pessoas em

condigdes de extrema pobreza.
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Denota-se que as pessoas com deficiéncia raramente estdo inseridas nas
camadas sociais mais elevadas da populagao. Segundo Silva et al. (2015), pessoas
com deficiéncia pertencem aos grupos sociais considerados mais vulneraveis. A
justificativa é fundamentada por suas proprias especificidades e por pertencerem ao
estrato populacional mais pobre. Isso tudo repercute no seu desempenho
ocupacional e diretamente na sua qualidade de vida.

No Censo de 2010, Uruguaiana apresentou uma populagdo de 33.224
habitantes com algum tipo de deficiéncia, ou seja, mais de 25% do seu montante
populacional para a época. Intrinsecamente, em relagdo a deficiéncia motora, havia
um total de 7.576 habitantes, sendo que 4.964 apresentavam alguma dificuldade
motora, 2.194 apresentavam grande dificuldade motora e 418 habitantes possuiam
deficiéncia motora mais grave (IBGE, 2010).

Em uma pesquisa realizada em Uruguaiana por Malheiros et al. (2013), o seu
objeto de estudo foi a pessoa com deficiéncia fisica. Nela, constatou-se que esse
publico apresentou baixa condicdo socioeconémica. Seus resultados também
apontam que dos 50 participantes, 76% receberam algum beneficio governamental,
sendo que a renda familiar média dessa populacao foi calculada em R$ 901,26. Do
geral, 66% das familias apresentam renda de um salario minimo; 18% de dois; 8%
de trés, 4% de um salario minimo e meio, e 4% de quatro salarios minimos.

Esses resultados vao ao encontro dos dados do Censo de 2010, cuja
populacao total residente em Uruguaiana com deficiéncia motora apresentou 31%
com renda econdmica mensal de até um salario minimo, 32% de até dois salarios
minimos e 8% de pessoas com deficiéncia que apresentam na época auséncia de
rendimento (IBGE, 2010).

Outro dado relevante da pesquisa de Malheiros et al. (2013) foi que dentre as
principais causas da deficiéncia fisica relacionadas ao periodo pré e perinatal, a PC
apresentou ser mais frequente em 68% dos casos. Entretanto, até o ano em que
iniciou esse estudo (2017), ndo havia a formalizagcdo de dados sobre o numero de
pessoas com PC residentes em Uruguaiana.

Embora a PC ocorra em criancas pertencentes as familias de todas as
classes sociais, nas pesquisas brasileiras visualiza-se que ela é mais frequente em
familias de menor condicdo socioeconémica (NEVES; PIETROVSKI; CLAUDINO,
2015; RIBEIRO et al., 2014; ALMEIDA et al., 2013; OLIVEIRA; MATSUKURA, 2013;
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ALCASSA et al., 2013; ASSIS-MADEIRA; CARVALHO; BLASCOVI-ASSIS, 2013;
OLIVEIRA et al., 2013; MARX et al., 2011; SOUZA, 2011; SANTOS et al., 2010;
ROCHA; AFONSO; MORAIS, 2008; MANCINI et al., 2004).

Outrora, ja foi demonstrado que o desempenho funcional de pessoas com PC
foi influenciado pelo ambiente social (cuidador) em que elas se encontram, o que
pode interferir no dia a dia e no melhor desempenho de habilidades ora realizadas
por essas pessoas (MANCINI et al., 2004).

Nessa consonancia, Assis-Madeira, Carvalho e Blascovi-Assis (2013)
sugeriram que o nivel socioecondmico possa exercer influéncia na gravidade do
quadro e no desenvolvimento da crianga com PC, sendo que o fator de risco deve
ser considerado nas acdes educacionais e de saude voltadas a essa populacdo. As
autoras notam que o nivel socioeconémico ndo afetou o desempenho funcional de
criangas com PC leve, entretanto, as que apresentam PC moderada e de classe
econdmica baixa obtiveram valores da fungao social menores daquelas pertencentes
a classe econ6mica mais alta. Por sua vez, as criangas com PC grave e de nivel
socioeconémico baixo ficaram aquém nas habilidades de autocuidado e mobilidade
quando comparadas as criangas com PC pertencentes ao nivel socioeconémico alto.

Nessa concepcao, Oliveira et al. (2004) revelam que quanto mais paupérrima
séo as condicbes familiares, maior sera o impacto negativo na vida da criangca com
deficiéncia em termos de oportunidades para seu desenvolvimento e sua
transformacao cidada.

Nessa vertente, Nascimento et al. (2016) afirmam haver um estado de
dependéncia para a acdo de oportunizar melhor qualidade de vida aos filhos, visto
que ela é secundaria a uma satisfatoria qualidade de vida dos pais e responsaveis.
Esses autores concluiram que numa situacdo de menor classificacdo
socioeconbmica, pior é a percep¢ao da qualidade de vida familiar.

Diante disso, torna-se relevante descrever a PC e suas nuances para facilitar

0 seu melhor entendimento.
2.3 A PARALISIA CEREBRAL

A PC é entendida por ser mais um complexo sintomatico do que uma doenca
propriamente dita, visto que abrange um grupo de desordens atribuidas ao
comprometimento motor humano (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007). O
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motivo dessas desordens € uma lesdo cerebral ndo progressiva no inicio da vida
(LEVITT, 2001) que provoca debilidade variavel na coordenagé&o da acdo muscular,
com resultante incapacidade em manter posturas e realizar movimentos normais
(BOBATH, 1984). Segundo Pato et al. (2002), a PC é uma encefalopatia de carater,
essencialmente, motora, que por vez se associa a perturbac¢des sensoriais € mentais
repercutindo, decisivamente, na qualidade de vida dos pacientes.

Em paises desenvolvidos, a prevaléncia de PC varia entre 1,5 a 2,5 por 1.000
nascidos vivos. Ja em paises em desenvolvimento, esse nimero alcanga 7 por
1.000 nascidos vivos (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007), ou seja, hd um
aumento de 280% quando esses dois cenarios sdao comparados. No Brasil ndo ha
nameros especificos registrados, pois a PC nao se constitui como uma doenca de
notificacdo compulséria, entretanto, estima-se que os numeros alcancem de 30.000
a 40.000 casos novos por ano (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

O surgimento da PC ocorre do periodo gestacional até os dois anos de idade,
embora outros autores aceitem até os cinco anos como idade limite (BALADI;
CASTRO; MORAIS FILHO, 2007). Permite-se dizer que as causas da lesao
encefélica tendem a ser de natureza multifatorial, ocorridas em momentos pré, peri e
pds-nascimento da crianca (ZANINI; CEMIN; PERALLES, 2009; BALADI; CASTRO;
MORAIS FILHO, 2007; CHRISTOFOLETTI; HYGASHI; GODOY, 2007; LEITE;
PRADO, 2004; PATO et al., 2002).

Objetivando estudar as causas da PC, Zanini, Cemin e Peralles (2009)
fizeram um estudo de revisao literaria e destacam a prevaléncia dessas causas no
periodo pré, peri e pds-natal. Como resultado, apresentam que os eventos pré-
natais foram os mais citados e os mais prevalentes nas pesquisas encontradas,
sendo que esse foi estatisticamente mais abrangente.

Leite e Prado (2004) e Pato et al. (2002) relatam que as condicbes de
hipoxemia tém maiores contribuicdes que outros fatores (prematuridade, infeccoes
maternas, gestacdes multiplas, etc.), porém, dependem da intensidade da leséao
encefalica e do periodo gestacional. Segundo o Ministério da Saude, a maior
prevaléncia da PC esta atrelada as mas condi¢cdes de cuidados pré-natais e ao mau
atendimento primario as gestantes (BRASIL, 2014).

O diagnéstico da PC é, essencialmente, clinico e esta fundamentado na
histéria e avaliacao fisica e neurolégica da crianga. Ele é confirmado a partir da
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presenca de atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, reflexos patoldgicos e
anormalidades ténico-posturais na persisténcia de reflexos primitivos e na auséncia
do desenvolvimento dos reflexos de protecdo (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO,
2007).

A classificagao da PC é baseada em aspectos clinicos e anatémicos, visto ser
mais didatico e por enfatizar mais o sistema motor, que € o elemento principal do
quadro clinico geral (ROTTA, 2002). Quanto ao aspecto clinico, a PC se classifica
em: piramidal, ou espastica; extrapiramidal, ou discinética, que se divide em coreico,
atetésica e distdnica; ataxica; hipotdnica; e mista. Por sua vez, o aspecto anatémico
esta relacionado ao numero de membros do corpo acometidos (BALADI; CASTRO;
MORAIS FILHO, 2007; ROTTA, 2002; LEVITT, 2001; BOBATH, 1984).

O tipo espastico, ou piramidal, é a forma mais frequente de PC com 75%, em
que ela apresenta lesdo dos neurbnios do sistema piramidal, ocasionando
exacerbacgéao dos reflexos tendinosos profundos, clénus e sinal de Babinski presente.
O aumento do ténus muscular (hipertonia) pode ser precedido por uma diminuicao
do ténus muscular (hipotonia) que acomete todo o corpo, um hemicorpo, ou 0s
membros inferiores (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

O tipo extrapiramidal atetdésico (movimentos involuntarios predominantes nas
extremidades, lentos, serpentiformes que parasitam o movimento voluntario), o
coreico (movimentos involuntarios mais proximais e rapidos que interferem no
movimento voluntario) e o disténico (movimentos involuntarios que levam disturbios
na postura) sao frequentes em 9% a 22% dos casos e acontecem pela lesdo dos
neurdnios localizados nos nucleos da base, causando movimentos involuntarios que
destoam a partir do segundo e terceiro ano de vida. Nela, a hipotonia precede o
aparecimento dos movimentos involuntarios principalmente no eixo corporal.
Geralmente, tal tipo de lesdo é associado a ictericia grave, ou a asfixia. Os
movimentos anormais recebem influéncia de estimulos sensoriais e emocionais e
tendem a cessar durante o sono. Nesse tipo de PC, as deformidades articulares sao
mais raras (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

O tipo ataxico ocorre pela lesdo dos neurdnios do cerebelo e das suas vias. E
a forma mais rara de PC e demonstra, inicialmente, uma hipotonia postural
evoluindo para tremores durante o movimento. A coordenacdo motora fica
comprometida, seja durante a estatica ou a cinética corporal, ha dismetria e disartria
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e a marcha apresenta um descontrole postural por deficiéncia no equilibrio (BALADI;
CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

O tipo hipotdnico ja € menos frequente, sendo a forma mais grave de PC, pois
no seu contexto apresenta alteracdo motora intensa (incapacidade de movimentar
contra a gravidade), hipotonia severa e aspecto cognitivo bastante comprometido
(BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

A Ultima forma clinica a ser descrita é a mista, sendo que esta presente em
9% a 22% dos casos de PC e representa a combinacao de duas ou mais formas
clinicas descritas previamente (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

Ja a classificacao anatémica, também conhecida por topografica na PC, se
relaciona quanto ao numero de membros do corpo afetados. Portanto, um
envolvimento de quatro, trés, dois, um membro ou somente um hemicorpo é
classificado como quadriplegia, triplegia, diplegia, monoplegia e a hemiplegia
respectivamente (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007; LEVITT, 2001).

Nessa nuance, as formas topogréaficas mais encontradas sdo a quadriplegia, a
diplegia e a hemiplegia. A quadriplegia ocorre em 9% a 43% das criangas com PC e
tem como caracteristicas a presenca de lesdes encefalicas difusas bilaterais no
sistema piramidal, o0 que ocasiona grave espasticidade em todos 0os membros do
corpo, retracbes em semiflexdo articular e sindrome pseudobulbar (hipomimia,
disfagia e disartria), podendo estar presentes microcefalia, deficiéncia mental e
epilepsia (LEITE; PRADO, 2004).

A diplegia ocorre entre 10% e 30% das criancas com PC e esta
correlacionada a prematuridade. Nela ha comprometimento principalmente dos
membros inferiores, comumente demonstrando uma hipertonia da musculatura
adutora, o que causa uma marcha com cruzamento dos membros inferiores ou
marcha “em tesoura”. Uma caracteristica da diplegia é sua variagdo clinica em
criangas com PC apresentado bom ou mau progndéstico funcional (LEITE; PRADO,
2004).

Por sua vez, a hemiplegia é a manifestacdo clinica de maior frequéncia
quando se aborda o tema PC. Nela, o membro superior do lado contralateral ao lado
da lesdo encefalica se apresenta, geralmente, em semiflexdo € o membro inferior
em hiperextensdo e aduzido, e o tornozelo em flexao plantar fixo (pé equino) e
tendéncia a hipotrofia muscular do hemicorpo comprometido (LEITE; PRADO, 2004).
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De certo modo, as manifestagées clinicas da PC dependem da extenséo, tipo,
localizagdo da leséo irreversivel do encéfalo e, ao mesmo tempo, da destreza do
encéfalo em se adaptar ou se organizar no periodo pés-insulto.

Nessa vertente, o prognostico geral da crianca pode ser mensurado pela
evolugdo da independéncia conquistada nas atividades de vida diaria (BALADI;
CASTRO; MORAIS FILHO, 2007). Mais especificamente, no quesito do progndstico
motor, Rebel et al. (2010) destacam que criangas com PC do tipo hemiplégica
apresentam um favorecimento ao prognéstico motor ao serem comparadas com as
criancas diplégicas e quadriplégicas. O mesmo raciocinio € usado das diplégicas
com as quadriplégicas, porém, outras variaveis presentes podem interferir no
desempenho motor da crianga com PC.

De forma cientifica, jA se tem o conhecimento de que o prognéstico motor
para a movimentacdo de uma crianca com PC €& dependente do seu
comprometimento motor geral; da sua idade de aquisicdo do controle cervical e da
postura sentada; da fungcdo dos membros superiores; da capacidade intelectual; da
presenga de deficiéncia auditiva e/ou visual; da presenga de intercorréncias clinicas
repetidas e; das dificuldades socioeconémicas do seu nucleo familiar (BALADI;
CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

Atualmente, o GMFCS - E & R (Gross Motor Function Classification System —
Expanded & Revised), Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa —
Ampliado e Revisto, em portugués, determina o nivel de comprometimento motor da
crianga ou do jovem com PC de acordo com sua idade (0 — 18 anos),
independentemente do tipo clinico e topografico. Seus cinco niveis permitem
classificar a pessoa com PC no patamar exato em relagdo as habilidades e
limitacdes da sua funcdo motora grossa demonstrada no momento da avaliacao.

Assim, cada nivel apresenta sua caracteristica geral: Nivel | — andam sem
limitagdes; Nivel Il — andam com limitagbes; Nivel Ill — andam utilizando um
dispositivo manual de mobilidade; Nivel IV — automobilidade com limitacées, em que
se pode utilizar mobilidade motorizada e; Nivel V — transportado em uma cadeira de
rodas manual (PALISANO et al., 2007). Portanto, quanto maior o nivel do GMFCS —
E & R atribuido a pessoa com PC, maior serd seu comprometimento motor e sua
dependéncia funcional.
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O GMFCS - E & R caracteriza a fungdo motora grossa em relagdo as
atividades funcionais, ancorada na independéncia alcancada nas habilidades
motoras, sentar e andar, com base no conceito de deficiéncia e de limitacdo
funcional global de criancas com PC. A caracterizacao funcional do quadro clinico é
vantajosa ao definir o caminho inicial a ser seguido apds avaliagdo clinica e no
planejamento das intervengdes terapéuticas a essa populacao (OLIVEIRA; GOLIN;
CUNHA, 2010).

Assim, o GMFCS - E & R é uma ferramenta simples, entretanto, oferece a
oportunidade de deteccdo exata do potencial motor da crianga possibilitando maior
eficacia terapéutica e maior homogeneidade nas pesquisas (OLIVEIRA; GOLIN;
CUNHA, 2010).

Desde 2010, o instrumento se encontra traduzido e adaptado para a cultura
brasileira, em que apresentou uma boa consisténcia interna em seu processo de
adaptacao transcultural (HIRATUKA; MATSUKURA; PFEIFER, 2010). Atualmente,
Silvia, Pfeifer e Funayama (2013) relatam que a versao em portugués brasileiro do
GMFCS - E & R mostrou ser confiavel para uso por profissionais de saude com
diferentes niveis de experiéncia e por pais de criangcas com PC.

Em consonancia com os disturbios motores da crianga com PC, problemas
associados sdo comumente encontrados e acabam por interferir no processo de
reabilitacdo dessas criancas. Esses problemas sdo de ordens oftalmolégicas,
gastroenterolégicas, pneumoldgicas, odontoldgicas, otorrinolaringolégicas,
ortopédicas, assim como os distarbios da integracdo sensorial, epilepsia e
deficiéncia intelectual (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

Tencionadas a essas informacdes, Prudente, Barbosa e Porto (2010)
apontam que a PC pode apresentar varios niveis de severidade e diversas
complicacdes nas criangas deliberando uma série de demanda nos cuidados
especiais. Nessa tendéncia, Vasconcelos et al. (2010) afirmam que toda gama de
distarbios motores somados aos problemas associados afeta o desenvolvimento das
atividades de vida diaria das criancas com PC, o que resulta em mudancas
importantissimas na sua qualidade de vida e na do seu entorno relacional. Além
disso, enfatizam que a PC é uma entidade clinica que implica na alteragdo do bem-

estar infantil.
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Nesse caminho de ideias, as autoras Patten, Cespedes e Bernal (2016)
descreveram que criangas com PC requerem agdes de cuidados que visam melhorar
as suas qualidades de vida. Entretanto, essas acdes de cuidados especiais geram
um forte impacto da PC no nucleo familiar com mobilizacao, reestruturacéo, tomada
de decisbes e estratégias postuladas para o seu enfrentamento. Segundo Baltor e
Dupas (2013, p. 7), a PC interfere na familia da seguinte forma:

O investimento nas necessidades da crianga, elencadas como prioritarias, e
o tempo de cuidado a ela destinado interferem na atividade laboral de pelo
menos um dos membros da familia. Em situacdo de vulnerabilidade social,
o fator financeiro envolvido no tratamento da crianga desponta como fonte
de preocupagado e angustia. Os custos envolvidos sdo altos e o sistema
publico ndo consegue suprir todas as demandas. A familia elenca as
necessidades e luta diariamente, buscando o melhor para sua crianca.
Enfrenta barreiras de preconceito, sofrendo, ao ver a ignorancia de pessoas
que nao compreendem e destratam a condigdo enfrentada, além das
barreiras fisicas de estruturas inadequadas. Desgasta-se fisicamente no
transporte da crianga, mas o recurso financeiro limitado é investido em
outras areas elencadas como prioritarias.

Neste bojo de consequéncias da PC, Santos, Renner e Barbosa (2016)
demonstram que toda a demanda da crianga com PC, secundariamente, interfere no
processo de adoecimento familiar, principalmente, sob os aspectos de saude
psiquica e fisica, os quais se somam e rebaixam o nivel de qualidade de vida dos
seus cuidadores que, frequentemente, sdo mulheres (maes, avés, irmas). Santos et
al. (2010) citam que muitos sdo os problemas vivenciados pelos cuidadores de
crianga com PC: a falta de apoio familiar, 0 abandono do emprego e a exaustiva lida
de trabalho que propiciam déficits na salude dos cuidadores.

Em suma, para Ferreira et al. (2015), se faz necessario explorar a tematica da
sobrecarga em cuidadores de criangas com PC com o tensionamento da qualidade
de vida e dos aspectos socios demograficos (idade, sexo, escolaridade, profissao,
religido, estado civil, renda familiar e tipo de moradia) visando construir e
implementar politicas de saude enfatizando a saude do mesmo, visto que uma
depreciacdo do seu estado de saude pode interferir nas demandas da crianga com
PC e, consequentemente, facilitar uma piora do estado de saude da criancga.

Assim, nessa abordagem de reciprocidade, a pessoa com PC interfere na
vida familiar assim como o contexto familiar interfere no dia a dia da pessoa com PC

produzindo uma simbiose de ag¢des e de vida, e consequentemente ocorra uma
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interferéncia sobre o estado de salude e a qualidade de vida desta pessoa com
deficiéncia.

2.4 SAUDE, QUALIDADE DE VIDA E SUA RELAGCAO COM A PARALISIA
CEREBRAL

Ao pensar em saude, é natural que, instantaneamente, o conceito descrito
pela OMS surja em nossa memoéria. Para a OMS, o conceito de saude é
estabelecido como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e nao
consiste apenas na auséncia de doenga ou de enfermidade” (OMS, 1946).
Entretanto, Segre e Ferraz (1997) criticam esse “velho” conceito, visto que para os
dias atuais tal definicdo seria irreal, ultrapassada e unilateral.

Para tanto, o ser humano é uno, nao divisivel e multidimensional. Ja para
Scliar (2007, p. 30), o conceito de saude decompde em aspecto social, econémico,
politico e cultural, portanto, cada ser humano o ilustra da sua maneira. “Ele
dependera da época, do lugar, da classe social, [...] de valores individuais, [...]
concepcoes cientificas, religiosas, filosoficas”. A doenca segue 0s mesmos
principios.

Ja no arcabouco das classificacées internacionais da OMS, as condi¢des de
saude (doencas, disturbios, lesdes, etc.) sdo estruturadas pela Classificacao
Internacional de Doencgas, Décima Revisdo (CID — 10), a qual evidencia a causa do
problema, e pela CIF, que tem a funcionalidade e a incapacidade agrupadas e
relacionadas aos estados de saude. Portanto, juntas, a CID — 10 e a CIF contribuem
para tecer o diagnéstico e descrever a funcionalidade do ser humano (OMS, 2004;
OMS, 2011).

Conforme Battistella e Brito (2002), os dados frente ao diagnostico e a
funcionalidade permitem o delineamento do estado de saude da pessoa, facilitando
a deciséo sobre o tipo de intervencdo a ser prescrito a partir do uso dessas duas
classificacoes.

Segundo a OMS (2011), a CIF nao classifica pessoas, mas descreve a
situacao referente a cada uma delas inserida em um bojo de dominios de salde, ou
relacionados a saude, contido em um cenario de fatores ambientais e pessoais. Ela
€ sustentada pelo modelo “biopsicossocial” que propbe diversas dimensbes de
saude sob a luz bioldgica, pessoal e social do individuo. No quesito aplicabilidade, a
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CIF pode ser usada para todas as pessoas, inclusive as com incapacidades. No
estudo de Brasileiro et al. (2009), por meio da CIF foi possivel dimensionar a
limitagdo e capacidade funcional de criangas com PC relacionadas as tarefas
funcionais e participagdes, principalmente quanto ao brincar, interpretar conceitos,
ler e escrever, assim como problemas na fala, nas auto-transferéncias, além da
confirmacgédo da presencga de barreiras arquitetdnicas que negativamente interferem
na vida dessas criangas.

Com o passar dos anos desde sua criacdo e com o preceito de que o publico
infantojuvenil sofre influéncias de estimulos originados no ambiente que os
circundam e, de que esses, quando favoraveis, contribuem para o avango do
desenvolvimento fisico, social e psicologico, e, por isso, em 2006 foi projetada e
criada uma versao da CIF, especificamente para esse publico: a CIF — CJ. Essa
classificacdo é um constructo universal para aplicagdes clinicas de saude publica e
de pesquisa com o proposito de documentar e mensurar a saude, a incapacidade e
a funcionalidade em criancas e jovens, uma vez que essas caracteristicas sao
heterogéneas quanto as origens, intensidade e consequéncias, quando comparadas
a fase adulta do ser humano (OMS, 2011).

Num continuo de ampliagdo e desenvolvimento da familia da CIF, Schiariti et
al. (2015a) publicaram uma versao resumida da CIF — CJ, especificamente para as
criancgas e jovens com PC (0 — 18 anos), usando o método de core set (selecéo de
itens principais). Assim, os Core Sets da CIF para criangas e jovens com PC podem
ser aplicados na prética clinica, pesquisa, ensino e administragéo.

Segundo a ICF Research Branch (2018), essa verséao inclui um conjunto de
itens das categorias essenciais e relevantes da CIF — CJ relacionados as condicoes
de saude especificas e contextos de cuidados de saude de criancas e jovens com
PC. Para Schiariti et al. (2015a), a CIF — CJ para PC visou identificar quais
categorias da CIF representam melhor perfil funcional para criangas e jovens com
PC até os 18 anos, servindo para todos os tipos de PC e em todos os niveis
funcionais.

No Brasil, usufruindo da CIF — CJ para PC, Oliveira, Caldas e Riberto (2016)
traduziram a verséao internacional para o portugués brasileiro, porém, ndo validaram
a escala. Previamente a esse estudo, através da dinamica do uso de core sets,
Zampiere (2014) também fez um rearranjo dos cédigos dos dominios da CIF — CJ.
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Ela selecionou os itens mais relacionados ao desempenho funcional e participacédo
social de criangas com PC e elaborou, aplicou e validou o protocolo DFS — PC para
a populacéo brasileira de cuidadores de criancas com PC.

Através do protocolo DFS — PC, ela visou “compreender de que forma o
desempenho funcional da crianga com PC é influenciado pelo ambiente em que vive
e como isso interfere na sua participacdo social, segundo a visdo dos seus
pais/cuidadores” (ZAMPIERE, 2014 p. 30; ZAMPIERE, SANTOS; PFEIFER, 2016 p.
67).

E digno de nota que a CIF — CJ ndo avalia a qualidade de vida da crianca,
visto que habilidades funcionais sé&o diferentes do sentimento sobre a vida e saude.
Entende-se, portanto, que o estado de bem-estar humano esteja relacionado
diretamente a melhoria da qualidade da vida (SCHIARITE et al., 2015b).

No campo cientifico de qualidade de vida, seu conceito ndo denota amplitude
consensual a todos que a definem, mas ha um aspecto que é considerado
consensual, como Rocha et al. (2000, p. 64) apontam: “[...] a vida, questao essencial
para os seres, requer critérios minimos de qualidade para que ela seja viavel”.
Segundo Fleck (2000), sua dimensdo transpassa pela ordem fisica, psicologica,
nivel de independéncia, relagdes sociais e crengas individuais.

Nesse sentido, até mesmo a OMS tendo a definido em 1995 como “a
percepgao do individuo, de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relacado aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupacoes”, a expressdo qualidade de vida traz a nuance subjetiva ao olhar
global do sujeito para consigo, com o0s objetos e com as pessoas. Para Rocha et al.
(2000), definir qualidade de vida demonstra ser um desafio infinito, mensura-la,
entdo, € algo nada modesto, visto a estafante reflexdo que se faz do todo que ela
engloba.

Nesse contexto, o estudo da qualidade de vida se justifica por sua grande
relevancia social e académica, entretanto, seus inumeros significados dificultam sua
abordagem e manejo na area cientifica, e isso deve ser superado ao considerar
diferentes perspectivas de ciéncia (PEREIRA; TEIXERA; SANTOS, 2012).

Para Almeida, Gutierrez e Marques (2012), a compreensao sobre qualidade
de vida envolve varios espacos do conhecimento humano, ou seja, 0 espaco
bioldgico, social, politico, econébmico, médico, entre outros, numa constante inter-
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relagdo. Segundo Fleck et al. (1999), quando embutida nas ciéncias humanas e
sociais, ela fomenta analises que vao além do controle dos sintomas, da
minimizacdo da mortalidade ou da ampliacdo da expectativa de vida. Uma definicao
de qualidade de vida comumente citada nas pesquisas brasileiras é a de Minayo,

Hartz e Buss (2000, p. 8). As autoras a definem como:

Uma nogado eminentemente humana que tem sido aproximada ao grau de
satisfagdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental é a
propria estética existencial. Pressupde a capacidade de efetuar uma sintese
cultural de todos os elementos que determinada sociedade considera seu
padrdo de conforto e bem-estar. O termo abrange muitos significados que
refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e
coletividades que a ele se reportam em variadas épocas, espagos e
histérias diferentes, sendo, portanto, uma construcao social com a marca da
relatividade cultural.

Na anadlise dessa definicao, Almeida, Gutierrez e Marques (2012) a colocam
numa compreensao social do termo que enaltece a subjetividade do sujeito a partir
do bem-estar, da plenitude nas relagdes sociais e ambientais, e no aspecto cultural.
Ja4 numa terminologia ligada a saude, a qualidade de vida vincula seu termo
direcionado na avaliacdo subjetiva do paciente imbricada ao “impacto de saude
sobre a capacidade do individuo de viver plenamente” (FLECK et al., 1999, p. 20).

Por sua vez, outros autores apontam para a vertente de viver sem doencas,
ou de superar obstaculos relacionados as condicdes de morbidades (MINAYO;
HARTZ; BUSS, 2000). Nesse caminho, a qualidade de vida relacionada a saude se
transforma em uma variavel plausivel na pratica clinica e nas pesquisas na area de
saude (SEIDL; ZANNON, 2004).

No cenario infantil brasileiro, pesquisas com a tematica qualidade de vida séo
necessarias. Avaliar a qualidade de vida de criancas ditas sadias e daquelas com
doencas crbnicas torna-se cada vez mais importante, ja que o advento de novas
tecnologias médicas favorece o aumento da sobrevida dessa ultima populagéo, o
que pode nao significar a promocao da qualidade de suas vidas (SOARES et al.,
2011).

E sabido que o aumento da sobrevida da crianca prematura se deu pela
evolugdo e modernizagdo da assisténcia meédica neonatal, principalmente pelas
novas tecnologias das unidades de terapia intensiva neonatal, entretanto,

by

comorbidades como a PC podem acontecer secundariamente a prematuridade.
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Nesse sentido, Laurent (2003, p. 361) afirmou que “[...] sobreviver nao significa viver
bem, pois quase sempre ha limitagbes com prejuizos da participacdo em varias
atividades acarretando prejuizo na qualidade de vida, o que, por sua vez, gera
interesse em fazer sua avaliacao”.

Nessa tendéncia, Vasconcelos et al. (2014) apontam que meninos e meninas
apresentam direito de viver com qualidade, de forma a atender suas caréncias.
Entretanto, visualiza-se que certos modelos de vida sao desrespeitados e, devido a
isso, justifica-se a avaliacdo da qualidade de vida infantil, em especial daquelas com
alguma patologia associada.

Diante do exposto acima, ao estabelecer a PC como uma condicdo complexa
e cronica, em que suas consequéncias afetam de alguma maneira a qualidade de
vida das criangas que sao acometidas por ela, verifica-se que no Brasil existe uma
série de sobre a qualidade de vida de familiares e cuidadores desse publico infantil
pesquisas (SANTOS; RENNER; BARBOSA, 2016; FERREIRA et al., 2015; NEVES;
PIETROVSKI; CLAUDINO, 2015; RIBEIRO et al., 2014; ALMEIDA et al., 2013;
OLIVEIRA et al., 2013; ZANON; BATISTA, 2012; SOUZA et al., 2012; MORETTI;
MOREIRA; PEREIRA, 2012; MARK et al., 2011; PRUDENTE; BARBOSA; PORTO,
2010; CARVALHO et al., 2010; ROCHA; AFONSO; MORAIS, 2008).

Os resultados de todos esses autores apontam uma interferéncia negativa da
PC sobre a qualidade de vida dos seus familiares e cuidadores, exceto o estudo de
Rocha, Afonso e Morais (2008), que demonstrou que a qualidade de vida de
cuidadores de criangas com PC n&o foi influenciada pelo grau de limitagéo funcional
das suas criangas.

Nesse estudo foi verificada a auséncia da correlacao significativa entre o
GMFCS e a pontuacdo da qualidade de vida mensurada pelo questionario SF — 36
(Short Form — 36). Na sustentagao cientifica para esse resultado, foi inferida que a
amostra apresentou heterogeneidade nos niveis do GMFCS das criangas com PC e
nas idades dos cuidadores, tendo eles a idade minima de 14 anos e a maxima de 81
anos.

Ja em outros estudos (BRACCIALLI et al.,, 2016a; SILVA, et al.,, 2015;
VASCONCELOS et al., 2014; BRACCIALLI et al., 2013; CAMARGOS et al., 2012;
MELO et al., 2012; SOUZA et al., 2012; VASCONCELOS et al., 2010; LOPES;
ZAMPIERI, 2008), foi pesquisada a qualidade de vida da crianca com PC, porém,
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era o familiar ou o cuidador que respondia o questionario de qualidade de vida para
a crianga. Seria, aqui, a subjetividade do familiar, ou o cuidador atribuindo um valor
frente a subjetividade da crianca, a qual ndo consegue se expressar oralmente a
respeito da sua qualidade de vida pela condicao da PC?

Quanto aos resultados, Braccialli et al. (2013) concluiram que o CP QOL —
CHILD Primary Caregiver Questionnaire é um questionario adequado, confiavel e de
manuseio facil para mensurar a qualidade de vida de criangcas com PC por meio dos
relatos de cuidadores.

Ja Silva et al. (2015) relatam que a percepgédo de mées sobre a qualidade de
vida ndo depende do grau de deficiéncia motora dos seus filhos, além da existéncia
de correlacao entre a gravidade da PC com um menor escore do dominio fisico do
PedsQL™ 4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory) Generic Core Scales. Além disso,
observam que quanto menor o escore de qualidade de vida da crianga com PC,
maior € o numero de pessoas que cuidam da crianca.

Por sua vez, Vasconcelos et al. (2014) concluiram que um dominio (familia e
amigos, atividade coletiva, comunicacdo, saude da crianga, equipamento especial,
dor e aborrecimento, acesso a servigos e saude dos pais) do CP QOL — CHILD:
Primary Caregiver Questionnaire afeta diretamente o outro.

E ainda, Camargos et al. (2012) relatam que os menores niveis de qualidade
de vida dos dominios do Child Health Questionnaire — Parent Form 50 (CHQ - PF
50) [funcao fisica; limitacdo das atividades diarias em razdo dos aspectos
emocionais e comportamentais; limitacbes das atividades diarias pelos aspectos
fisicos] se relacionam de forma significante com as areas do PEDI (Pediatric
Evaluation of Desability Inventary) [autocuidado; mobilidade e fungédo social], sendo
que os dois primeiros dominios citados do CHQ — PF 50 se relacionam com todas as
areas do PEDI, e o terceiro somente com as areas autocuidado e fungao social.

Na Espanha, Melo et al. (2012), por meio do questionario KIDSCREEN (sigla
referente ao projeto “Protecdo e Promocgao da Qualidade de Vida Relacionada com a
Saude em Criancas e Adolescentes — uma perspectiva Europeia de Saude Publica”),
concluiram que os pais de criangas com PC perceberam uma qualidade de vida de
seus filhos muito inferior quando comparada a de outras criangas da Europa. Assim,
Souza et al. (2012) sugerem que a qualidade de vida de criancas e adolescentes
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com PC parecem ser parcialmente influenciadas pela gravidade da patologia, ou
seja, quanto maior o nivel do GMFCS, menor é o nivel da sua qualidade de vida.

Através de um questionario semiestruturado sobre qualidade de vida de
criangas com PC, Vasconcelos et al. (2010) obtiveram depoimentos de maes que
relataram que seus filhos possuiam uma qualidade de vida ruim. Lopes e Zampieri
(2008) demonstram que todos os pacientes com PC apresentaram qualidade de vida
ruim segundo o questionario Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ).
Porém, os que apresentaram maior nivel de comprometimento motor tinham maiores
pontuagbdes em cada dominio do CHAQ, indicando pior qualidade de vida. O tipo de
PC, os pacientes quadriparéticos, extrapiramidais e ataxicos obtiveram pontuacdes
altas no indice de incapacidade e nos dominios do CHAQ.

Outrora, estudos de criancas com PC em que as mesmas respondiam aos
questionarios de qualidade de vida sdo mais escassos no Brasil (BRACCIALLI et al.,
2016b; SOUZA; SA; BORGES, 2013; CHRISTOFOLETTI; HYGASHI; GODOY,
2007). Para Melo et al. (2012), o autorrelato da crianca ou adolescente com PC seria
uma estratégia satisfatoria e recomendada para visualizar o nivel de bem-estar e de
outros aspectos importantes da sua trajetéria de vida (MELO et al. 2012).

Desses autores, Braccialli et al. (2016b) realizaram a traducéo e validacédo da
versdo brasileira do CP QOL — CHILD Report Questionnaire. Nos outros dois
estudos, Souza S& e Borges (2013) e Christofoletti, Hygashi e Godoy (2007)
utilizaram a escala Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI), sendo
que os primeiros autores inferem que as criangas com PC apresentam boa
percepcao de saude, e o0s do segundo grupo de autores aponta que o
comprometimento motor de criangcas com PC pode vir a influenciar a sua qualidade
de vida. Essa inferéncia vem ao encontro dos dizeres do Ministério da Saude em
que cita que uma pessoa com PC que deambula apresenta menores niveis de
morbidade e melhor qualidade de vida (BRASIL, 2014).

Davim et al. (2008) descreveram que em situagdes sociais complexas no
envolvimento de criangas e adolescentes em situacao de risco, € necessaria uma
metodologia avaliativa que atenda as caracteristicas peculiares desse grupo
populacional. Para Silva (2012), a relevancia da avaliagdo da qualidade de vida de
criangas com PC esta na possibilidade de garimpar informag¢des que transcendam
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as incapacidades funcionais, além de contextualizar a percep¢cdo do bem-estar
diante das condigbes de vida em que a crianga com PC est4 inserida.

Vasconcelos et al. (2014) afirmam detalhes sobre a vida da crianga com PC,
0s quais foram conhecidos por meio do estudo de dominios das suas qualidades de
vida. Nessa linearidade, Melo et al. (2012) relatam que por meio dos resultados da
mensuragdo da qualidade de vida ha possibilidade de compreender,
intrinsecamente, as pessoas com PC e, como consequéncia, fomentar praticas e
politicas sociais que gerem melhor qualidade de vida a essa populacao.

Segundo Seidl e Zannon (2004), os resultados de pesquisas sobre qualidade
de vida trazem novas perspectivas aos procedimentos assistenciais, assim como
fomentam novas ideias em relacdo ao processo saude-doenca, visto que esse se
encontra embebido na tendéncia positivista biomédica que excluem aspectos
socioeconbémicos, psicolégicos e culturais singulares nas dinamicas de promocao,
prevencao, tratamento e reabilitacdo em saude.

Para Melo et al. (2012), um modelo biopsicossocial de analise e compreensao
da PC que aborda o ambiente como condicionador tanto da génese, como da
solugdo da maioria dos problemas, facilita uma melhor atencéo e qualidade de vida
as pessoas com PC e suas familias.

Finalmente, é possivel apontar que a acao pretendida com o estudo da
qualidade de vida infantil culmina em uma estratégia de averiguar o impacto da
condicdo de uma populacdo frente a qualquer condicdo em que as mesmas se
encontram (fisica, social, ambiental), além de dimensionar os esfor¢cos de politicas,
distribuicdo de recursos e intervengdes para assegurar o desenvolvimento infantil
saudavel.

O termo qualidade de vida discutido neste trabalho talvez verse para um olhar
diferente da sociedade na tentativa de assegurar a cidadania a todos os seus entes
(PREBIANCHI, 2003), cidadania que promove e fortalece a inclusdo social de
pessoas com deficiéncia, onde criancas e adolescentes com PC estao inseridos. Do
contrario o continuo da exclusao social fomenta a negacdo de uma qualidade de
vida satisfatéria (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000). Para tanto, a situacdo da

inclusao/excluséo social na PC sera discutida na préxima secgéo.
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2.5 INCLUSAO/EXCLUSAO SOCIAL NA PARALISIA CEREBRAL

Em época contemporénea, a maioria dos contextos sociais para a pessoa
com deficiéncia proporciona a exclusao social, visto que ela apresenta menor poder
de negociagado e de superagao aos limites impostos por barreiras sociais. Quanto a
exclusdo social, Minayo, Hartz e Buss (2000) declaram que ela, objetivamente, nega
a qualidade de vida.

Entretanto, o processo de inclusdo vem, paulatinamente, tomando o lugar da
pratica da integracao social, visto que para se ter uma acao de incluir é primordial
que a sociedade se modifique de modo a atender os anseios das necessidades dos
seus cidaddos (GALVAO; BARROSO; GRUTT, 2013). Para Maciel (2000), a luta a
favor da inclusao social deve ser de responsabilidade de cada um e de todos
coletivamente.

Hoje ja se discute sobre incluséo social, digital, cultural, econdmica e escolar,
dentre outras. No caso de criancas com deficiéncias (fisicas, sensoriais e/ou
mentais), seus processos inclusivos transpassam por uma melhor participacdo na
sociedade em geral (RORIZ; AMORIM; ROSSETT-FERREIRA, 2010). Assim,
fomentando a inclusdo, Bauman (2011, p. 53) declarou ser “[...] extremamente dificil,
quicd impossivel, imaginar a pessoa humana fora da sociedade, ou a sociedade
independentemente dos individuos que a compdéem. Se o0s seres humanos sao
intrinsecamente alguma coisa, eles sao seres sociais”.

Portanto, nesse estudo, as criancas com deficiéncia contextualizadas com PC
estdo inseridas no 4 do contexto social da populacéo brasileira que lutam por um
modelo de igualdade a partir do reconhecimento da sua diferenca e isso € explicito
na tensédo entre o reconhecimento da igualdade e o reconhecimento da diferenca
descrita por Santos (2003), que cita: “[...] temos o direito a ser iguais quando a
diferenca nos inferioriza e temos o direito de sermos diferentes quando a igualdade
nos trivializa” (CHAUI, 2013, p. 30).

Infelizmente, a escassez de conhecimento da sociedade, em geral, faz com
que a deficiéncia seja considerada uma doenca crénica, um peso ou um problema. E
necessario muito esforgo coletivo para superar tal estigma (MACIEL, 2000). Muitas
vezes, o olhar é deslocado ao estere6tipo da deficiéncia e perde-se a oportunidade

de enxergar intrinsecamente a pessoa e suas qualidades. Sermos justos e
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respeitosos para com as pessoas com deficiéncia é no minimo (re)significar a sua
representacéo social no passado, futuro e, logicamente, no momento atual.

Em contraponto a ignorancia e a injustica social, a deficiéncia comecou a ser
compreendida como um fenémeno social. A inclusdo social da pessoa com
deficiéncia se fundamenta, entdo, em uma necessidade social que permeia o campo
da ética e da cidadania (FRAGA; SOUSA, 2009).

Nesse caminho ténue entre justica e injustica, novamente, ancora-se nas
palavras de Bauman (2011, p. 77), que descreve que a “justica é o horizonte que
uma sociedade justa tenta alcangar, um horizonte que se afasta a cada passo que
essa sociedade da. Insistir em dar passos e nao afrouxar nessa insisténcia,
aconteca o0 que acontecer, € o que torna justa uma sociedade”.

No processo de caminhada e de luta por uma sociedade mais justa e
inclusiva, maes de criangcas com PC aprendem a relevar os estigmas imputados aos
seus filhos (SILVA et al. 2010). Na jornada sobre um terreno calamitoso, o estigma
marca o individuo nitidamente diferente, ora aqui representado pelas caracteristicas
das criancas com PC que sao causadas pelas alteracdes tdnicas posturais, as quais
representam sob o olhar de Goffman (1988), um tipo de estigma, ou seja, a
abominacgéo do corpo pelas varias deformidades fisicas.

Esse paradigma estigmatizante, notavelmente representativo na sociedade
excludente, provoca pensamentos insanos ao ponto de “acreditarmos que alguém
com um estigma nao seja completamente humano. Com base nisso [...], reduzimos
suas chances de vida” (GOFFMAN, 1988, p. 8).

Nesse tangenciamento de ideias, o preconceito para com as pessoas com
deficiéncia sustenta a negacao social, visto seus estigmas serem evidentes. Através
do olhar do outro, a deficiéncia € marcada e o corpo anormal € rejeitado por uma
sociedade que enaltece o trabalho, que destrata seu processo de habilitacdo
corporal (corporeidade), que idolatra o corpo perfeito, que capitaliza a matéria-prima
corpo e o trata como mercadoria.

Em uma sociedade cuja égide é o trabalho, a sustentacao da cadeia produtiva
nao € para os debilitados, os fora de ordem nem os fracos, pois com a manutengao
desse pensamento, automaticamente se elimina uma barreira para a producao
(SILVA, 2006).
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Em pensamento simultaneo, Lé Breton (2007) relatou que ao ser encarada, a
deficiéncia é um poderoso atrativo de olhares e de comentarios, um operador de
discursos e de emocbes, e ela, quando ousa fazer qualquer passeio, €
acompanhada por uma multidao de olhares, frequentemente insistentes, olhares de
cortesia, compaixao e, sobretudo, de reprovagao.

Por sua vez, Amaral (1994) referiu o olhar que identifica o corpo diferente,
desviante, estranho, incébmodo, assustador, idéntico ao corpo do monstro. Assim,
como resultante deste processo, emergem de nossa sociedade sentidos e
significados forjados na segregacdo e na exclusao social. No luto estigmatizante,
resta a familia da crianga com PC lidar com o preconceito que a assola e a
entristece (BALTOR; DUPAS, 2013).

Para Simodes et al. (2013), o preconceito em relacéo a crianca com PC gera
uma ferida imensa e intensa aos pais. A dor dessa ferida se potencializa com as
dificuldades de transportes, com a falta de ajuda para as demandas dos seus filhos
e no desamparo de profissionais que lidam diretamente com a PC. Dantas et al.
(2012) apontam a falta de infraestrutura das cidades e dos domicilios para o
enfrentamento da assisténcia para a crianga com PC.

Somados ao fator estigmatizante de um corpo diferente, outros fatores como:
a inclusdo social, 0 acesso aos servicos de saude, escola e lazer demonstram ser
obstaculos bem ingremes para as familias de criangas com PC (CARVALHO et al.,
2010).

Ja no caso das familias em que ha uma consisténcia socioecondmica e
cultural, elas por si mesmas conseguem transpor tais obstaculos. Ja em um contexto
contrario, a inércia reflexiva e a caréncia de proventos podem agravar a situagao da
crianca (RORIZ; AMORIM; ROSSETTI-FERREIRA, 2010).

Portanto, de maneira global, a ndo inclusdo ora causada pela intolerancia e
exclusdo das criangas com PC na sociedade pode ser um ponto assinalado que,
consequentemente, promove menores niveis de qualidade de vida nessa populacao
(VASCONCELOS etal., 2010).

Assim, com a aglutinacdo do déficit funcional da desigualdade social,
violéncia moral, estigmas e menor qualidade de vida postuladas as pessoas com
deficiéncia, fica notério a relevancia da construcdo de politicas publicas que
conduzam a uma justica distributiva ao reconhecimento e respeito das mesmas
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como pares, de forma inclusiva em sociedade em igualdade de condicbes com as
demais pessoas (SENNA; LOBATO; ANDRADE, 2013).

Sob esse contexto, como resultante de uma demanda social e a0 mesmo
tempo por exigéncias de acordos internacionais, uma politica publica voltada as
pessoas com deficiéncia foi criada no Brasil pelo Decreto n® 7612/2011, de 17 de
novembro de 2011. Surge, entdo, o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — “Viver sem Limite”.

Esse feito imbricado ao aspecto social aspira a inclusao social através da
autonomia das pessoas com deficiéncia, oportunizando-as uma maior ampliacao em
suas dinamicas sociais para além do contexto domiciliar e familiar. Da (re)habilitacao
se almeja o aprendizado, o desenvolvimento e o desempenho para habilidades
laborais futuras que comungardo com a inclusdo social por meio do trabalho
(ARAUJO e SILVA etal., 2012).

Assim, na proxima seccao sera abordado sobre o Plano Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia “Viver sem Limite”, juntamente com 0s seus aspectos

relacionados ao RS e Fronteira Oeste gaucha.

2.6 PLANO NACIONAL DOS DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA VIVER
SEM LIMITE: CARACTERIZAGAO DA FRONTEIRA OESTE DO RIO GRANDE DO
SUL

O Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia “Viver sem Limite”
é regido pela Unido em parcerias com os estados, Distrito Federal, municipios e a
sociedade em geral. Ele visa promover, por meio da inter-relagdo e dindmicas de
politicas, programas e acdes, o exercicio pleno e isonémico dos direitos das
pessoas com deficiéncia, pautado na Convencao Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, aprovados por meio do
Decreto Legislativo n® 186, de 09 de julho de 2008, com status de Emenda
Constitucional, e promulgados pelo Decreto n® 6.949, de 25 de agosto de 2009
(BRASIL, 2011). Suas diretrizes sao balizadas a partir de oito itens:

| - Garantia de um sistema educacional inclusivo;

Il - Garantia de que os equipamentos publicos de educagdo sejam
acessiveis para as pessoas com deficiéncia, inclusive por meio de
transporte adequado;
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Il - Ampliagao da participacao das pessoas com deficiéncia no mercado de
trabalho, mediante sua capacitacao e qualificagcao profissional;

IV - Ampliacdo do acesso das pessoas com deficiéncia as politicas de
assisténcia social e de combate a extrema pobreza;

V - Prevencéo das causas de deficiéncia;

VI - Ampliagao e qualificagdo da rede de atengdo a saude da pessoa com
deficiéncia, em especial os servigcos de habilitacao e reabilitacao;

VIl - Ampliacdo do acesso das pessoas com deficiéncia a habitagao
adaptavel e com recursos de acessibilidade; e

VIl - Promogao do acesso, do desenvolvimento e da inovagdo em
tecnologia assistiva (BRASIL, 2011).

O “Viver sem Limite” apresenta quatro eixos norteadores que foram definidos
em: acesso a educacdo, atencdo a saude, inclusdo social e acessibilidade. O
investimento inicial foi previsto em R$ 14 bilhdes até 2014 (CAMPOS; SOUZA;
MENDES, 2015).

A luz da atencdo a saude, o Ministério da Saude se caracteriza como nucleo
do Plano. Esse 6rgao imbuido no processo de desenvolvimento dessa politica
publica na area da saude criou a RCPD no ambito do SUS, na condicdo de rede
prioritaria de saude. Tal feito ocorreu pela Portaria n® 793, de 25 de abril de 2012 e,
posteriormente, o Governo Federal fomentou a ideia em todo o pais através de
encontros com gestores, profissionais da saude, pesquisadores, movimentos sociais
e sociedade civil, tendo como constructo final os principios e as normas de toda a
Rede (CAMPQOS; SOUZA; MENDES, 2015).

Essa fusdo de reflexdes foi um marco de cidadania brasileira, indo ao
encontro da maior conquista do pais dentro do cenario da saude que € o SUS.
Assim, a RCPD ficava estruturada e ancorada aos principios da integralidade da
assisténcia pela universalidade do acesso, pela equidade do cuidado e pelo controle
social (CAMPQOS; SOUZA; MENDES, 2015).

E, por fim, as diretrizes para o funcionamento pleno da RCPD ficam

constituidas da seguinte maneira:

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

Il - Promogéao da equidade;

Il - Promogdo do respeito as diferencas e aceitacdo de pessoas com
deficiéncia, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;

IV - Garantia de acesso e de qualidade dos servigos, ofertando cuidado
integral e assisténcia multiprofissional, sob a l6gica interdisciplinar;

V - Atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;
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VI - Diversificagao das estratégias de cuidado;

VIl - Desenvolvimento de atividades no territorio, que favorecam a inclusédo
social com vistas a promocao de autonomia e ao exercicio da cidadania;

VIII - Enfase em servigos de base territorial e comunitaria, com participagéo
e controle social dos usuarios e de seus familiares;

IX - Organizacao dos servicos em rede de atencdo a saude regionalizada,
com estabelecimento de acdes intersetoriais para garantir a integralidade do
cuidado;

X - Promogao de estratégias de educacdo permanente;

XI - Desenvolvimento da légica do cuidado para pessoas com deficiéncia
fisica, auditiva, intelectual, visual, ostomia e multiplas deficiéncias, tendo
como eixo central a construg¢édo do projeto terapéutico singular;

XIl - Desenvolvimento de pesquisa clinica e inovacao tecnolégica em
reabilitagdo, articuladas as ag¢des do Centro Nacional em Tecnologia
Assistiva (BRASIL, 2012).

A partir das Diretrizes, os objetivos gerais da RCPD foram definidos em:

| - Ampliar o acesso e qualificar o atendimento as pessoas com deficiéncia
temporéaria ou permanente; progressiva, regressiva ou estavel; intermitente
ou continua no SUS;

Il - Promover a vinculagdo das pessoas com deficiéncia auditiva, fisica,
intelectual, ostomia e com multiplas deficiéncias e suas familias aos pontos
de atencao; e

Il - Garantir a articulacdo e a integracdo dos pontos de atencdo das redes
de saude no territério, qualificando o cuidado por meio do acolhimento e
classificagao de risco (BRASIL, 2012).

E os objetivos especificos foram apontados em:

| - Promover cuidados em saude especialmente dos processos de
reabilitagdo auditiva, fisica, intelectual, visual, ostomia e multiplas
deficiéncias;

Il - Desenvolver acbes de prevencdo e de identificacdo precoce de
deficiéncias na fase pré, peri e poés-natal, infancia, adolescéncia e vida
adulta;

Il - Ampliar a oferta de Ortese, Protese e Meios Auxiliares de Locomogao;
IV - Promover a reabilitacdo e a reinsercdo das pessoas com deficiéncia,
por meio do acesso ao trabalho, a renda e a moradia solidaria, em
articulagdo com os 6rgéos de assisténcia social;

V - Promover mecanismos de formagao permanente para profissionais de
saude;

VI - Desenvolver agdes intersetoriais de promogao e prevengao a saude em
parceria com organizagdes governamentais e da sociedade civil;

VIl - Produzir e ofertar informacdes sobre direitos das pessoas, medidas de
prevencao e cuidado e os servigos disponiveis na rede, por meio de
cadernos, cartilhas e manuais;

VIII - Regular e organizar as demandas e os fluxos assistenciais da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia; e

IX - Construir indicadores capazes de monitorar e avaliar a qualidade dos
servigos e a resolutividade da atencdo a saude (BRASIL, 2012).
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A RCPD é fruto de uma intersecao dinamica da Atencao Basica (AB); da
Atencédo Especializada em Reabilitagdo (AER) nas modalidades Auditiva, Fisica,
Intelectual, Visual, Ostomia e em Mudltiplas Deficiéncias e; da Atencao Hospitalar e
de Urgéncia e Emergéncia (AHUE).

Nessas circunstancias, a AB da RCPD centra suas agdes nas Unidades
Basicas de Saude (UBS), a qual pode ser assistida pelo Nucleo de Apoio a Saude
da Familia (NASF), quando houver; e pela atengdo odontolégica. A AER é disposta
por locais habilitados em apenas um Servico de Reabilitacao (SR), CER com dois ou
mais SR e CEO (BRASIL, 2012).

Mais especificamente, o CER constitui um territério de aten¢gdo ambulatorial
especializado em reabilitacdo que apresenta funcao para o diagnéstico, tratamento,
concessao, adaptacdo e manutencado de tecnologia assistiva (TA) e constitui a
referéncia para a rede de atencédo a saude na regido territorial especifica. Caso o
local possua dois, trés, quatro SR habilitados, esses sdo denominados por CER I, llI
e IV, respectivamente (BRASIL, 2012).

Quanto ao CEO, a propria expressdao condiz com o nome, visto conceder
atendimento especializado odontolégico a populagédo, e ja que, nesses servigos,
poderdo possuir uma OO fixa, ou itinerante (terrestre ou fluvial). Ela se caracteriza
como o local de servico de dispensacdo, de confeccdo, de adaptacdo e de
manutencao de OPM, de onde devera estar relacionada a uma SR Fisica, ou a um
CER com SR Fisica, visando ampliar o acesso e a oferta de TA (BRASIL, 2012).

De sua parte, a AHUE, da RCPD, apresenta a fung¢édo de acolher, classificar o
risco e cuidar no momento de urgéncia e emergéncia das pessoas com deficiéncia;
formar pessoal de referéncia em reabilitacdo em portas hospitalares de urgéncia e
emergéncia vinculadas a acao pré-deficiéncia; aumentar, capacitar e desenvolver a
atencdo a saude para pessoa com deficiéncia em leitos de reabilitacdo hospitalar;
aumentar a entrada regulada da atencao a saude para pessoas com deficiéncia em
hospitais de reabilitacdo e; aumentar o acesso as urgéncias e emergéncias
odontolégicas, bem como ao atendimento sob sedagcdo ou anestesia geral,
adequando centros cirargicos e equipes para esse fim (BRASIL, 2012).

Sob o ponto de vista de Campos, Souza e Mendes (2015), o CER é uma
espécie de n6 da RCPD, pois amarra e tenciona os outros componentes e pontos de
atengdo, sejam publicos ou privados. Sua posicdo estratégica possibilita a
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qualificacdo, regulagéo e criacdo de padrdes minimos para os cuidados as pessoas
com deficiéncia, inclusive no acolhimento e humanizacao dos cuidados.

Segundo o Ministério da Saude, até o final do ano de 2016 a RCPD ja
possuia 186 CERs em 27 estados e em 132 municipios, e 33 OOs em 17 estados e
em 24 municipios. No decorrer do ano foram realizados 9.449.087 procedimentos de
reabilitagdo nos CERs, 97.763 procedimentos de dispensacdo, de confecgéo, de
adaptacao e de manutencdo de OPM nas OOs, e foram realizadas 4.237.059
concessbes de OPM nao cirurgicas nas modalidades de reabilitacdo visual, fisica,
auditiva e gastroentereol6gica no pais (BRASIL, 2017b).

Em relacdo as novas incorporacées de OPM, foram realizados 37.409
procedimentos, sendo 2.168 concessdes do Sistema de Frequéncia Modular para
estudantes com deficiéncia auditiva e 11.380 concessdes de cadeira de rodas.
Foram triados 30,37% dos recém-nascidos vivos quanto ao Teste da Orelhinha e
83,57% quanto ao Teste do Pezinho. Foram adquiridos 75 equipamentos para
Triagem Neonatal Auditiva nas Maternidades (Teste da Orelhinha). O orcamento no
exercicio de 2016 chegou aos valores de R$ 21.376.000,00, sendo empenhados
73% do total disponibilizado (BRASIL, 2017b).

Assim, por possuirem deficiéncias motoras e sensoriais, além de outros
problemas associados, pessoas com PC sdo usuarias da estrutura da RCPD. Essa
afirmacao é confirmada pelo estudo de Galvao, Barroso e Grutt (2013), que citam
uma prevaléncia de 37% no diagnostico de PC, ou seja, a maior prevaléncia quanto
aos diagndsticos em um servico de concessado de cadeira de rodas pelo SUS, na
cidade de Natal, Rio Grande do Norte, entre janeiro de 2009 a margo de 2012.

O estado do RS aderiu ao “Plano Viver sem Limite” em marco de 2012. Para
0 processo de estruturacado desse Plano e da RCPD no estado, houve a participacao
plena das 19 Coordenadorias Regionais de Saude (CRS), conforme os planos
macrorregionais existentes, visando assegurar a representatividade das mesmas e o
tensionamento das sete macrorregides de saude do estado e nas conclusées das 30
Comissoes Intergestores Regionais (RIO GRANDE DO SUL, 2017c).

Anteriormente, um estudo apontou desigualdades regionais no respaldo de
atencdo a saude da pessoa com deficiéncia, que, consequentemente, originou
indicadores para o fomento da equidade na distribuicdo dos CER no estado. Assim,
as 19 CRSs se redistribuem e formam 30 Regides de Saude, conforme ilustrado na
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Figura 5, capazes de executar procedimentos de AB, AER e AHUE. Cada Regiao de
Saude possui independéncia para seu planejamento e pactuagdao na regiao (RIO
GRANDE DO SUL, 2017c).

Figura 5 - Regides de Saude do Estado do Rio Grande do Sul

Fonte: Rio Grande do Sul (2017)

Ao fim do ano de 2017, o estado do RS ja possuia uma RCPD estruturada,
porém, inacabada que oferecia servicos de média e alta complexidade aos mais de
2,5 milhdes de gauchos com deficiéncia, conforme demonstrado na Figura 6.



Figura 6 - Referéncias e Servigos
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Atualmente, no RS a RCPD possui servicos de modalidade Unica, CER, OO e

uma rede hospitalar que promovem o cuidado integral ao usudrio com deficiéncia,

bem como a sua continuidade na proposta de reabilitacdo. E esperado que os

profissionais da AB facam uma busca ativa e triem pessoas que necessitem do
servico da RCPD (RIO GRANDE DO SUL, 2017c).
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Posteriormente, esses usuarios serdo encaminhados para o servico de AER,
onde serdo avaliados por uma equipe multidisciplinar que fara um diagndstico e
prescrevera o tratamento fundamentado em suas necessidades. As OPMs,
aparelhos auditivos, recursos Opticos e nao Oépticos, dentre outros, poderdo ser
prescritos. Em caso de necessidade, o usuario sera encaminhado ao AHUE para
receber procedimentos de alta complexidade (internacdo, procedimento cirurgicos).
Sanada as exigéncias do usuario, ele serd reconduzido ao servico de AB,
permanecendo em tratamento e vigilancia (RIO GRANDE DO SUL, 2017c).

Em um conglomerado de estrutura da RCPD encontra-se a 102 CRS, cuja
sede € o Municipio de Alegrete, sendo que os demais membros sdo: Barra do
Quarai, Itaqui, Magambara, Manoel Viana, Roséario do Sul, Santa Margarida do Sul,
Sao Gabriel, Uruguaiana, Santana do Livramento e Quarai. Esta CRS compde a
Regido de Saude n® 3, que é pertencente a Macrorregido Centro-Oeste. A 102 CRS
nao possui servicos de Reabilitagcdo Fisica e Auditiva, incluindo CER e OO (RIO
GRANDE DO SUL, 2017c).

Quanto ao servico de modalidade Unica, o Municipio de Santana do
Livramento possui o Servigo de Reabilitacdo Intelectual e Alegrete oferece o Servigo
de Estomia e Incontinéncia Urinaria. Ressalva-se que um CER relacionado a
modalidade de Reabilitagdo Auditiva e Fisica estd em fase de construcdo no
municipio de Alegrete (RIO GRANDE DO SUL, 2017c).

Quanto ao servico oferecido pelo SUS para tratamento fisioterapéutico em
nivel municipal, s6 os municipios de Macambara e Santa Margarida do Sul n&o
apresentam esse servico, € quanto ao servico de tratamento fonoaudiolégico, é
inexistente em Sao Gabriel, Barra do Quarai, Macambara e Uruguaiana. Ja a
Triagem Auditiva Neonatal (teste da orelhinha) é oferecida a toda populacdo dos
municipios da 102 CRS (RIO GRANDE DO SUL, 2017c).

Especificamente em relacdo a Uruguaiana, sua adesédo ao Plano “Viver sem
Limite” ocorreu em agosto de 2013 (BRASIL, 2013). O Municipio possui UBS
voltadas para AB, um servico de Triagem Auditiva Neonatal (TAN), um servigo de
Fisioterapia cadastrado no SUS, um CEO, uma Unidade de Pronto Atendimento
(UPA), um servigo hospitalar conveniado ao SUS de referéncia estadual em cirurgias
neurolégicas e cardiolégicas. (PREFEITURA MUNICIPAL DE URUGUAIANA, 2017).
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Ja os demais servigcos integrantes da RCPD sao direcionados para outros
municipios da mesma CRS, ou de outras CRS nas areas da AER e da AHUE.

Assim, diante desse cenario regional da RCPD, as criancas com PC de
Uruguaiana que sao assistidas pelo ESFNI da UNIPAMPA tém um hiato no processo
de reabilitacdo. A falta de um CER na modalidade Fisica na 102 CRS faz com que as
criangas com PC tenham que se deslocar a outros municipios pertencentes a outras
CRSs para adquirirem suas OPMs.

A distancia entre Uruguaiana e o Municipio de Santa Maria (42 CRS)
ultrapassa os 350 km e o tempo de espera para acessar CER é longo, assim como o
tempo de retorno das OPMs concedidas as criangas pelo CER. Acredita-se que tal
fato seja um ponto negativo para esse publico infantil e demais usuarios do SUS que
vivenciam a RCPD da Fronteira Oeste do RS.

Para o futuro € esperado que a construgcdo do CER em Alegrete minimize
esse entrave e melhore o acesso dos usuarios do SUS a RCPD dessa regido, o que,
segundo Mendes (2004), representaria “a materializagcdo de uma conquista histérica
em termos de direitos sociais e neles, de acesso qualificado das pessoas com

deficiéncia a saude”.
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3 MATERIAIS E METODOS
3.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Em relacdo a sua natureza, a pesquisa é caracterizada como pesquisa
aplicada, em relacdo aos seus objetivos como descritiva e em relagdo aos
procedimentos técnicos, atende pelo cunho de ser um estudo de caso.

Como ponto de partida, Prodanov e Freitas (2013) relatam que a pesquisa
aplicada apresenta seu destaque na génese de conhecimento de constructos
dirigidos a solucao de problemas pontuais, pois ela mescla verdades e interesses
locais.

Por sua vez, a pesquisa descritiva ancora sua caracteristica no registro e na
descricao dos fatos observados sem a interferéncia do pesquisador, uma vez que
ela apresenta a primicia de dar qualidades a determinada populacdo ou fenémeno
e/ou, de também relacionar variaveis por meio de ferramentas padronizadas de
coleta de dados, quais sejam: entrevistas, formuldrios, questionarios, testes e
observacdo (PRODANQV; FREITAS, 2013).

Por fim, o estudo de caso tem sua estruturagdo em uma imersao minuciosa
sobre determinado individuo, familia, aglomerado social e comunidade que estao
embebidos na diversidade, porém, sem perder o foco do assunto magno da
pesquisa (PRODANQV; FREITAS, 2013).

Para Yin (2015, p. 4), através do estudo de caso se pretende “entender
fenbmenos sociais complexos, ou seja, permite que os investigadores foquem um
caso e retenham uma perspectiva holistica e do mundo real”. Para ele, no estudo de
caso, 0s questionamentos “como” e “por que” favorecem a trajetoéria metodoldgica
desse tipo de aplicacao técnica.

Ao mesmo instante, Minayo (2014) refere que o estudo de caso ilustra
tensionamentos causais entre procedimentos e etapas da vida cotidiana; o local e a
circunstancia em que o fenébmeno ocorreu, ou ocorre; o destino da acdo em
movimento e as situacdes para interpreta-la; a causa e a importancia de especificas
situacdes-chave nos resultados de um procedimento. Para a autora, sua aplicacédo

funcional na area de avaliacdo social visa:
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(1) compreender o impacto de determinadas politicas numa realidade
concreta; (2) descrever um contexto no qual serd aplicada determinada
intervencao; (3) avaliar processos e resultados de propostas pedagégicas
ou administrativas e (4) explorar situacbes em que intervencgdes
determinadas nao trouxeram resultados previstos (MINAYO, 2014, p. 165).

Dentro desse prisma, 0 estudo de caso pode mesclar o tipo de pesquisa
quantitativa e qualitativa (PRONADOV; FREITAS, 2013; GUNTHER, 2006). Para
decodificar essa combinagao, Kirschbaum (2013) cita que a pesquisa quantitativa
responde as exigéncias do modelo “positivista”, cujo interesse de estudo é
direcionado ao estabelecimento de leis causais.

Para Pronadov e Freitas (2013), a pesquisa quantitativa detém a ideia de que
tudo pode ser mensuravel (opinides e informagdes) com o intuito de ordena-las e
interpreta-las através de recursos da estatistica (porcentagem, média, desvio
padrdo, etc.). JA a pesquisa qualitativa € enraizada ao interesse do estudo
tipicamente “subjetivista” (KIRSCHBAUM, 2013).

Assim, Pronadov e Freitas (2013) apontam que a pesquisa qualitativa
demonstra o vai e vem entre 0 mundo real e o sujeito (uma simbiose entre a
objetividade e a subjetividade) que nao € retratado por numeros. Portanto, a
compreensao do ocorrido e a atribuicdo de significados s&o a base da pesquisa
qualitativa, uma vez que ela nao necessita do uso de recursos da estatistica.

Nesse contexto, com um ponto de vista operativo, € possivel assimilar a
pesquisa quantitativa e qualitativa. Segundo Gunther (2006, p. 207), “...] uma
abordagem mista ndo necessariamente implica numa algaravia metodoldgica”.

Nessa corrente de pensamento, Minayo (2014, p. 76) descreveu que:

(1) elas ndo sao incompativeis e podem ser integradas num mesmo projeto
de pesquisa; (2) uma investigacdo de cunho quantitativo pode ensejar
questdes passiveis de serem respondidas sé por meio de estudos
qualitativos, trazendo-lhe um acréscimo compreensivo e vice-versa; (3) que
o arcabouco qualitativo € o que melhor se coaduna a estudos de situagoes
particulares, grupos especificos e universos simbolicos; (4) que todo
conhecimento social (por método quantitativo ou qualitativo) sempre sera
um recorte, uma redugdo ou uma aproximacao; (5) que em lugar de se
oporem, 0s estudos quantitativos e qualitativos, quando feitos em conjuntos,
promovem uma mais elaborada e completa constru¢do da realidade,
ensejando o desenvolvimento de teorias e de novas técnicas cooperativas.

Segundo Minayo (2009), quando bem usufruidas no campo teérico e prético,
esses tipos de pesquisas desenterram riquezas de informagdes, aprofundamento e
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maior fidedignidade interpretativa ao que se propds a pesquisar. Assim, tencionado
nas informacgdes estruturais apresentadas nesta Tese, relata-se que o0 percurso
metodoldgico utilizado encontra-se sob o paradigma quantitativo e qualitativo.

3.2 CAMPO E POPULACAO DE ESTUDO

A populacdo do estudo foi composta inicialmente por 26 criancas' com
diagnéstico clinico de PC e que frequentam o ESFNI do curso de Fisioterapia da
UNIPAMPA e/ou a APAE de Uruguaiana. Desse total, 18 foram elegiveis para a
pesquisa, entretanto, duas criangas nao participaram da pesquisa. Assim, a
pesquisa apresentou um total de 16 criangas com PC.

Denota-se que este estudo apresenta amostragem néo probabilistica do tipo
por conveniéncia, visto que o ESFNI e a APAE sao referéncias municipais para o
tratamento na area de reabilitacao fisica de criancas com desordens do movimento,
inclusive a PC. Segundo Luna (1998), as pesquisas de amostragem nao
probabilistica sdo mais praticas e versam por retratarem um desenho de
amostragem probabilistica para a pergunta da pesquisa.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Os critérios de inclusdo para a pesquisa foram: criangas possuidoras do
diagnéstico clinico de PC com idade cronoldgica entre 04 e 12 anos, participantes do
ESFNI e/ou da APAE, residentes em Uruguaiana no periodo minimo de um ano e
seus respectivos pais/responsaveis. Acredita-se que nesse tempo de residéncia, a
crianga e sua familia j& se encontram inter-relacionadas ao contexto ambiental, a
rotina diaria e aos servicos de saude oferecidos pelo municipio. Essa afirmagéo é
fundamentada na Teoria Ecolégica do Desenvolvimento de Urie Bronfenbrenner
(1979), em que essas criancgas ja oferecem e recebem influéncias do microssistema,
mesossistema, exossistema, macrossistema, dentro de uma dimensao temporal
(cronossistema) (PAPALIA; OLDS, 2000).

Por sua vez, os critérios de exclusdo foram criangas com PC que sofreram

alguma intervencao médica invasiva (clinica e/ou cirargica) nos ultimos seis meses,

' Informa-se que nesta Tese serd usado o termo crianga para pessoa até treze anos de idade
incompletos, visto os instrumentos de pesquisa abordarem o intervalo cronoldgico de 04 a 12 anos.
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assim como aquelas que possuiam pais/responsaveis que apresentaram
dificuldades de responderem os instrumentos da pesquisa.

3.4 ASPECTOS ETICOS

Em termos de procedimentos éticos iniciais, as criancas selecionadas para a
pesquisa tiveram seus pais/responsaveis contatados, pessoalmente, no ambiente do
ESFNI pelo pesquisador, e os mesmos foram convidados juntamente com seu/sua
filho(a) a participarem dessa pesquisa. Nesse momento, informacdes sobre o projeto
de pesquisa foram oferecidas aos pais/responsaveis (tema, justificativa, relevancia,
objetivos, metodologia e riscos). Na recusa da participagéo, foi feito o agradecimento
pelo momento despendido. J& na aceitacdo, eles foram convidados a assinarem o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O modelo do TCLE esta
demonstrado no Apéndice | e II.

O agendamento do encontro foi realizado nos dias do tratamento
fisioterapéutico e as aplicagcées dos instrumentos de pesquisa foram realizadas, de
preferéncia, nas dependéncias do ESFNI. Atualmente, o ESFNI é realizado na APAE
de Uruguaiana e no Laboratério de Fisioterapia Neurofuncional da UNIPAMPA.

O projeto de pesquisa foi remetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Feevale, onde o0 mesmo respeitou os preceitos da ética e da moral
conforme a Resolucdo n® 466/12 e a n® 510/16 do Conselho Nacional de Saude, que
trata dos aspectos éticos em pesquisa envolvendo seres humanos no Brasil
(BRASIL, 2016; BRASIL, 2012a). A pesquisa com o CAAE numero
98591218.3.0000.5348 foi aprovada pelo CEP em 17 de outubro de 2018, pelo
parecer numero 2965.260, demonstrado no Anexo |.

3.5 INSTRUMENTOS DE PESQUISA

Os instrumentos de investigacdo quantitativa usados para a coleta de dados
foram: um questionario estruturado para a identificacdo do perfil biodemogréafico das
criancas com PC e das suas familias; o DFS — PC que retrata o estado de saude da
crianca com PC; o questionario de qualidade de vida CP QOL — CHILD: Primary
Caregiver Questionnaire (criancas de 04 — 12 anos). E para a investigacao

qualitativa foi utilizada uma entrevista contendo um roteiro de perguntas
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semiestruturadas destinado aos pais/responsaveis. Assim, a coleta dos dados
ocorreu a partir das aplicagées dos seguintes materiais de pesquisa:

O questionario estruturado para a identificacao do perfil biodemografico das
criancas com PC e das suas familias foi administrado aos pais/responsaveis, o qual
contém dados referentes a idade; sexo; etnia; naturalidade; nacionalidade; tempo de
gestacgdo; tipo de parto; periodo de acometimento do encéfalo; causa da PC; tipo
clinico e anatémico da PC*; se faz uso de Orteses e/ou meios de locomocao; nivel
de GMFCS - E & R I, Il, Ill, IV, V*, conforme avaliado pelo Anexo Il; tipo de
tratamento relacionado com a PC que realiza ou ja realizou; problemas associados a
PC; a crianca usa/usou a Unidade Basica de Saude (Posto de Saude) do bairro, a
Policlinica Municipal de Saude e o Centro de Especialidades Odontolbgicas
Municipal para tratamento; faz tratamento de saude fora do municipio; inclusdo
escolar; quem € o cuidador principal; idade; ocupacédo; escolaridade; estado civil;
total de pessoas na familia; classe social segundo a ABEP, avaliado conforme
Anexo lll; recebe assisténcia do Governo Federal; possui plano de saude; moradia,
tipo e regidao; benfeitorias urbanas; acesso a moradia; principal forma de transporte
da familia e; o principal lazer da crianca e familia. Esse questionario esta
demonstrado no Apéndice lll. Ressalta-se que o GMFCS - E & R e os Critérios de
Classificacdo Econémica da ABEP — Critério Brasil 2018 apresentam metodologias
proprias de classificagdo. A estatistica descritiva foi utilizada para analise desses
dados.

Os itens que possuem um asterisco “*” foram avaliados nas dependéncias do
ESFNI pelo pesquisador que é fisioterapeuta. Uma avaliacdo observacional das
caracteristicas da crianca e 0 uso do movimento passivo articular dos membros
superiores e inferiores foram utilizados para classificar o tipo clinico e anatémico da
PC.

Para averiguar o estado de saude das criangcas com PC, foi utilizado o
Protocolo DFS — PC (ZAMPIERI, 2014; ZAMPIERI; SANTOS; PFEIFER, 2016) que
foi respondido pelos pais/responsaveis das criangas com PC de 04 a 12 anos. Esse
Protocolo esta apresentado no Anexo IV, o qual possui 109 questbes divididas em
16 dimensdes: A — Estado de Consciéncia Geral; B — Capacidade de Atencao
Membéria e Planejamento; C — Percepcao Auditiva; D — Comunicacéao; E — Percepcao
Visual; F — Percepgcao Sensorial; G — Alimentagdo e Degluticdo; H — Controle de
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Esfincter e Higiene; | — Fungbes Relacionadas ao Movimento; J — Trocas Posturais;
K — Habilidades Manuais; L — Andar e Deslocar-se; M — Cuidado Pessoal; N —
Participagdo Social; O — Produtos e Tecnologia Assistiva e; P — Servicos, Sistemas e
Politicas.

Apoés a leitura de cada questéo, os pais/cuidadores optaram por uma resposta
que melhor demonstrasse o nivel em que a crianga se encontra atualmente, ou seja,
segundo cada dimensao apresentada, sendo: 0 — ndo tem problemas (dificuldade); 1
— problema (dificuldade) leve; 2 — problema (dificuldade) moderado; 3 — problema
(dificuldade) grave; 4 — problema (dificuldade) completo, e 9 — ndo se aplica. Em
relacdo a pontuacgao, foi atribuido ao Item 09 (n&o se aplica) o valor O.

Na resposta das dimensbes: O — Produtos e Tecnologia Assistiva e P —
Servicos, Sistemas e Politicas, que englobam caracterizacdo de barreiras e
facilitadores, foi oferecida aos pais/responsaveis uma escala visual com cores e
explicagbes das graduacoes de respostas com o intuito de facilitar a compreensao
desses termos pelos mesmos, conforme é demonstrado no Anexo VI.

Ao final dessa etapa, os dados foram somados, agrupados conforme cada
item e analisados por estatistica descritiva inferencial com nivel de significancia de
5%. Um panorama holistico da saude foi construido e dimensionado por meio do
desempenho funcional e social de cada crianga com PC, ou seja, uma pontuacao
mais préxima de 436 € representativa de um pior estado de salde.

Segundo Zampieri, Santos e Pfeifer (2016), o protocolo DFS — PC aponta a
dificuldade marcante das criangas com PC em varios componentes: motor, cognicao,
comunicagcado, comportamento e area sensorial, assim como suas consequéncias
relacionadas com as limitacoes de atividades e de participagcao, tornando-o valido e
adequado para ser usado no publico correspondente.

A mensuragéo da qualidade de vida foi realizada por meio do Questionario de
Qualidade de Vida de Criangas com Paralisia Cerebral: CP QOL — CHILD verséo
traduzida para o portugués brasileiro, respondido pelos cuidadores primarios (CP
QOL — CHILD: Primary Caregiver Questionnaire: criangas de 4 — 12 anos), conforme
demonstrado no Anexo VI.

Essa versdo possui 66 questdes e como norma devera ser respondida pelos
pais/responsaveis de criancas com PC, os quais irdo relatar a sua percepcao sobre
a qualidade de vida de seu/sua filho(a) segundo os dominios: bem-estar social e



66

aceitacdo; funcionalidade; participagdo e saude fisica; bem-estar emocional e
autoestima; acesso a servigos; dor e impacto da deficiéncia e; saude da familia (CP
QOL GROUP, 2013).

Segundo Vasconcelos (2013) e Braccialli et al. (2013), a versao brasileira do
CP QOL — CHILD respondida por pais/cuidadores € um instrumento adequado,
confiavel, valido e de facil aplicagdo na avaliagdo da qualidade de vida infantil.

Conforme o CP QOL Group (2013), a metodologia de administracdo do CP
QOL — CHILD aos pais/responsaveis pode ser feita por entrevista direta ou por
correio. Nessa pesquisa foi usada a entrevista direta para a coleta dessas
informagdes. A partir da leitura de cada item, pausadamente, o cuidador marcou
como resposta uma opgao numérica que varia de 1 (Muito infeliz) a 9 (Muito feliz).
Apés o preenchimento de todo o questionario, a pontuacao foi convertida para uma
escala com intervalo de 0 — 100:

Quadro 1 - Pontuacdo Conversao
0
12,50
25
37,50
50
62,50
75
87,50
100
Fonte: CP QOL Group (2013)
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Para os itens que ndo sao classificados na escala de 9 pontos, foi usada a

seguinte conversao:

Quadro 2 - Pontuacédo Conversao
0
25
50
70
100
Fonte: CP QOL Group (2013)
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Uma vez que a pontuagéo foi convertida, fez-se o calculo da média de cada
dominio para, posteriormente, somar todos eles e, novamente, calcular a média
final. A média final ficara entre 0 e 100, e quanto mais ela estiver proxima de 100,
maior sera a sensacdao de bem-estar, portanto, maior qualidade de vida sera
atribuida as criancas com PC.

Ao final dessa etapa, os dados foram analisados por estatistica descritiva e
inferencial com nivel de significancia de 5%, retratando um panorama geral do nivel
de qualidade de vida das criangas com PC sendo descrito e dimensionado.

Para se conhecer a percepg¢do dos responsaveis das criangas com PC em
relacdo ao conceito de saude, qualidade de vida e inclusdo social, as condi¢des de
saude do municipio de Uruguaiana que interferem na inclusdao social de seu/sua
filho(a) e o impacto do Programa “Viver sem Limite” — eixo saude sobre o processo
de inclusdo social das criangas com PC residentes em Uruguaiana, na Fronteira
Sudoeste do RS, foi realizada uma entrevista com roteiro de perguntas
semiestruturadas, conforme € demonstrado no Apéndice Il

Essas entrevistas foram realizadas em um ambiente tranquilo e as falas dos
responsaveis pelas criangcas com PC foram gravadas por meio de um aparelho
Smartphone, marca Samsung, do tipo Galaxy J5, no qual se utilizou um aplicativo de
gravador de voz.

Quanto ao numero de entrevistas necessarias para uma pesquisa qualitativa,
foi utilizada a orientacao de Thiry-Cherques (2009), que recomenda o minimo de oito
entrevistas (seis recomendadas, acrescidas de duas necessarias a confirmagéo do
ponto de saturacdo das entrevistas) e o maximo de quinze entrevistas (doze
recomendadas, pois, geralmente, esse é o ponto de saturacado acrescido de 1/3),
embora Minayo (2017, p.10) tenha afirmado:

[...] nd@o existir um ponto de saturagao a priori definido [...]. O que precisa
prevalecer € a certeza do pesquisador de que, mesmo provisoriamente,
encontrou a ldgica interna do seu objeto de estudo — que também ¢é sujeito —
em todas as suas conexdes e interconexdes.

Posteriormente, as falas foram transcritas integralmente e analisadas pela
técnica de andlise de conteudo sob o0 modelo da andlise tematica. Assim, a andlise
do conteludo representa a expressdao mais modal para o tratamento dos dados de
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pesquisa de cunho qualitativo. Ela se apropria de procedimentos de pesquisa que
atribuem possibilidade de repeticdo e de validar as inferéncias sobre o que se
coletou naquele local por meios especializados e cientificos (MINAYO, 2014).

Sob o ponto de vista dessa técnica, a mesma autora destaca que a analise de
conteudo deve ser objetiva (com regras preestabelecidas e padrdes claros para que
a pesquisa possa ser replicada e obter os mesmos desfechos) e sistematica (uso de
categorias em relacdo aos objetivos e metas previamente elencados). Para Gomes
(2009), as categorias sao algo comum, ou que se relacionam entre si e servem para
se estabelecer classificagdes.

Ja a andlise tematica € considerada o tipo mais simples das analises de
conteudo e se adequa favoravelmente aos estudos qualitativos em saude. Nela, o
tema se agrega ao assunto através de uma palavra, uma frase, ou de um texto. Na
sua realizagdo, os centrobmeros dos sentidos de um artefato comunicativo séo
encontrados, cujo fator esta ali, ou sua repeticao clareia algo para o objeto analitico
analisado (MINAYO, 2014). Segundo a autora, essa técnica € dividida em trés ciclos
ou partes:

- Primeiro ciclo = Pré-Andlise:

Escolher documentos para andlises e retornar as hipéteses e aos objetivos
iniciais da pesquisa; elaborar indicadores para orientagdo que facilitem a
compreensao e interpretacdo dos textos. Portanto, essa parte se subdivide em:
Leitura Flutuante (imersdo ao material de campo com a saturacado do conteudo, até
a minimizacao do estresse inicial); Constituicdo do Corpus (respostas as normas de
validade qualitativa: exaustividade, representatividade, homogeneidade e
pertinéncia) e; Formulacao e Reformulacao de Hipoteses e Objetivos (retomada da
fase exploratéria, relacionando o material as perguntas prévias. Minuciosamente, é
necessario valorizar o material de campo com a possibilidade de rever hipéteses
iniciais).

Nesse ciclo se aponta a unidade de registro (0 uso de palavra-chave ou
frase), a unidade de contexto (compreensao da unidade de registro), os recortes, a
forma de categorizacdo, a modalidade de codificacdo e os conceitos tedricos mais
globais que permeiam a analise.

- Segundo ciclo = Exploragado do Material:



69

Classifica-se em ilhas de compreensdo do manuscrito através de categorias.
Abrange um momento fragil que pode deixar a reflexdo desse recorte do texto rasa.
O fluxo do ciclo é: recorte do texto em unidades de registros relevantes na pré-
analise, contagem desses registros e classificacdo, assim como a fusdo dos dados
em categorias teoricas, ou empiricas por temas.

- Terceiro ciclo = Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretagéo:

O pesquisador se apropria do texto, faz inferéncias, interpretacoes,
tensionamentos com a teoria ja existente, ou cria novas vertentes textuais apoiadas

no texto analisado.
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4 RESULTADOS

Diante dos resultados alcangados foram originados quatro artigos no presente
estudo. Séao eles: Implicacbes socioeconémicas e a biosociodemografia de um
conjunto de criangas com paralisia cerebral em Uruguaiana — RS; Estado de saude e
qualidade de vida em criangas com paralisia cerebral em um cenario do Pampa
gaucho - interferéncia motora e socioeconémica; Saude, qualidade de vida e
inclusao social de criangcas com paralisia cerebral: a percepcao de familiares; e a
Interferéncia do Plano Viver sem Limite e da Rede de Cuidados da Pessoa com
Deficiéncia em criangas com paralisia cerebral - representagées em um cenario da
Fronteira Oeste do Rio Grande do Sul.
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4.1 IMPLICACOES SOCIOECONOMICAS E A BIOSOCIODEMOGRAFIA DE UM
CONJUNTO DE CRIANGCAS COM PARALISIA CEREBRAL EM URUGUAIANA - RS

Resumo: Uruguaiana (RS) possui baixos indicadores sociais que podem influenciar
a vida de criancas com paralisia cerebral. Objetivo: contextualizar o perfil
biosociodemografico de criangas com paralisia cerebral que sao assistidas por dois
centros destinados a reabilitacao fisica infantil em Uruguaiana. Materiais e Método:
pesquisa aplicada, descritiva e de estudo de caso. A amostra foi de 16 criancas com
diagndstico clinico de paralisia cerebral, de 04 a 12 anos, que realizavam tratamento
fisioterapéutico nos dois centros de reabilitagdo e residentes em Uruguaiana no
minimo ha um ano, bem como de seus pais/responsaveis. O perfil
biosociodemogréfico foi avaliado por um questionario estruturado e pelo Critério de
Classificacdo Econémica Brasil (2018), que foram respondidos pelos
pais/responsaveis, assim como o Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora
Grossa, que foi aplicado nas criangas. A analise dos dados foi realizada por meio da
estatistica descritiva. Resultados: o perfil apresenta maior frequéncia (37,5%) de
criangas com quadriplegia espastica com altos niveis de comprometimento motor, do
sexo masculino (56%), de menores classes sociais (56%), que recebem beneficio
governamental (69%), que residem em moradias préprias em bairros periféricos
(37,5%) e com benfeitorias basicas residenciais. Consideracoes finais: fatores do
cenario regional associado aos do perfil biosociodemografico geram um status quo
de vulnerabilidade e fomenta a exclusdo social nesse grupo de criancas com
paralisia cerebral e em seus familiares.

Palavras-chave: Criancas. Paralisia cerebral. Perfil biosociodemografico.
Indicadores sociais.

4.1.1 Introducao

No Brasil, o Bioma Pampa é exclusivo do estado do Rio Grande do Sul (RS) e
ocupa 63% do seu territério, principalmente na sua metade sul, estendendo-se até
os territérios uruguaios e argentinos (IBF, 2019). Segundo Cargnin (2014), a regiao
pampeana do RS concentra suas atividades na pecuaria extensiva, fruticultura,

silvicultura e orizicultura. Fonseca (2013) cita que esse contexto geografico configura
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um cenario de menor aporte empregaticio e de baixos indicadores sociais,
principalmente os relacionados a educagéo e a saude.

Mais ao Oeste encontra-se a Fronteira Oeste, e nela se situa a maior cidade
da regido, Uruguaiana. Seu indice de Desenvolvimento Socioeconémico (IDESE?2)
de 2015 apontou uma classificagcdo média (0,670) de desenvolvimento, que a fez
ocupar a 4422 posicao entre os 497 municipios gatchos. Esse indice é resultante da
soma de trés blocos de indicadores: Saude (0,714), Educacao (0,702) e Renda
(0,594) (FEE, 2019b).

Em 2018, foi estimada uma populagdo uruguaianense de 127.079 habitantes,
ocupando a posicao de 142 cidade mais populosa do estado. Entretanto, em 2016,
seu Produto Interno Bruto per capita a precos correntes foi de R$ 20.522,98, que
levou a cidade a ocupar a 4082 posicdo. No mesmo ano, o salario médio mensal dos
uruguaianenses foi de 2,2 salarios minimos. A propor¢ao de municipes ocupados
em relacao a populagao total foi de 17%. Para esses dados, Uruguaiana ocupou a
posicao 2142 e 2552, respectivamente.

Em relacdo aos lares com rendimentos mensais de até meio salario minimo
por pessoa, a cidade apresentou 35,6% da populagcédo nessas condigdes, o que lhe
atribuiu a 1192 posicéo (IBGE, 2019). Nessa tendéncia, Martins e Wink Junior (2014)
destacam que a regido uruguaianense é marcada por uma alta concentracdo de
pessoas em condicdes de extrema pobreza.

Na tentativa de minimizar essa condi¢do regional, o Programa Bolsa Familia
beneficiou 5.386 familias em Uruguaiana no ano de 2018 (BRASIL, 2019) e, no
quesito assisténcia a saude, Uruguaiana apresentou 89,69% da sua populacédo
dependente do Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2019).

Assim, nesse cenario socioecondémico e de assisténcia a saude estao
presentes as criangas com paralisia cerebral (PC) e segundo o Ministério da Saude,
uma maior prevaléncia de casos de PC esta relacionada com o pior suporte no
periodo pré-natal e a qualidade do atendimento primario as gestantes,
caracteristicas presentes nos paises em desenvolvimento (BRASIL, 2014). Nesse
caso, Uruguaiana apresentou o indice de consultas de pré-natal menor do que o

2A Fundacdo de Economia e Estatistica (FEE) do RS mensura a situagdo socioeconémica dos
municipios gauchos em relagdo a educacdo, renda e saude, levando em consideragao aspectos
quantitativos e qualitativos do processo de desenvolvimento. Os resultados sdo classificados em:
IDESE alto (maior de 0,800), médio (entre 0,500 e 0,799) e baixo (menor de 0,499) (FEE, 2018).



73

parametro estabelecido de 90% pelo Ministério da Saude (RIO GRANDE DO SUL,
2016).

De certo, essas criancas apresentam lesdo encefalica que acarretou em
distarbios motores, os quais podem vir associados, ou ndo, a perturbacéo sensorial
e cognitiva (PATO et al., 2002). De praxe, a topografia da lesdo da PC se relaciona
com a regido do acometimento corporal, uni (hemiplegia) ou bilateralmente (diplegia
ou quadriplegia), sendo que o tipo clinico esta relacionado com o ténus muscular
presente nessas regides corporais acometidas (espastico, hipotdnico, atetdide,
ataxico ou misto).

Embora a PC ocorra em criangas pertencentes as familias de todas as
classes socioeconO6micas, visualiza-se em pesquisas brasileiras que ela é mais
frequente nas mais desprovidas financeiramente (CORREIA; SALIMENE, 2016;
ZAMPIERI; SANTOS; PFEIFER, 2016; NEVES; PIETROVSKI; CLAUDINO, 2015;
TOLEDO et al., 2015; RIBEIRO et al.,, 2014; ALMEIDA et al., 2013; OLIVEIRA;
MATSUKURA, 2013; ALCASSA et al., 2013; ASSIS-MADEIRA; CARVALHO;
BLASCOVI-ASSIS, 2013). No tensionamento entre fator socioeconémico e
deficiéncia, o estudo de Assis-Madeira, Carvalho e Blascovi-Assis (2013) sugeriu
que o nivel socioeconémico familiar possa exercer influéncia na gravidade do quadro
e no desenvolvimento da crianga com PC. Outro estudo apresentou que o
desempenho funcional de pessoas com PC foi influenciado pelo ambiente social em
que elas se encontravam (MANCINI et al., 2004).

Ja no texto de Baladi, Castro e Moraes Filho (2007), foi descrito que o fator
socioeconémico familiar € um obstaculo para um progndéstico da crianga com PC.
Dessa forma, acredita-se que a condicao socioeconémica familiar seja uma variavel
importante a ser considerada para a evolugdo sensério-motora da crianca com PC
(REBEL etal., 2010).

Nessa vertente, tendo em vista que Uruguaiana possui uma populagdo com
6% de pessoas com deficiéncia motora (IBGE, 2010), associado ao fato de
Malheiros et al. (2013) demonstrarem que dentre as causas da deficiéncia fisica
relacionadas ao periodo pré e perinatal, a PC apresentou ser mais frequente (68%),
e que “a pobreza € tanto uma causa como efeito da deficiéncia” (UNMIT, 2011, p.
15) no ser humano, surge um questionamento: Qual o perfil biosociodemografico de
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criangas com PC que usufruem de dois servigos destinados a reabilitagdo fisica
infantil no Municipio?

Com a perspectiva de responder esse questionamento, aponta-se como
objetivo deste estudo o de contextualizar o perfil biosociodemografico de criancas
com PC assistidas por dois centros destinados a reabilitacdo fisica infantil em
Uruguaiana.

4.1.2 Materiais e Método

Este estudo integra uma pesquisa de ambito mais abrangente que esta
focada em avaliar o estado de saude, a qualidade de vida e o processo de inclusdo
social de criangcas com PC no Pampa gaucho.

De acordo com Prodanov e Freitas (2013), esta pesquisa € caracterizada em
relacdo a sua natureza como pesquisa aplicada. Em relacdo aos seus objetivos é
classificada como descritiva e, em relagdo aos procedimentos técnicos ela atende
pelo cunho de ser um estudo de caso com analise de dados sob o paradigma
quantitativo.

A populacédo deste estudo foi composta por todas criangcas com diagnédstico
clinico de PC e que frequentam dois centros de reabilitacdo fisica infantil de
Uruguaiana. Este estudo apresenta amostragem n&o probabilistica, do tipo por
conveniéncia, visto que os dois locais sao referéncia municipal para o tratamento
fisioterapéutico de criangcas com PC.

Os critérios de inclusdo elegidos para a pesquisa foram criancas com
diagnéstico clinico de PC com idade cronoldgica entre 04 e 12 anos que usufruem
dos servicos de fisioterapia dos dois centros de reabilitacdo, residentes em
Uruguaiana no periodo minimo de um ano e seus respectivos pais/responsaveis.
Acredita-se que nesse tempo de residéncia, a crianca e sua familia ja se encontram
inter-relacionadas ao contexto ambiental, a rotina diaria e aos servigos de saude
oferecidos pelo Municipio. Essa afirmacao € fundamentada na Teoria Bioecoldgica
do Desenvolvimento de Urie Bronfenbrenner (1979), em que essas criancas ja
oferecem e recebem influéncias do microssistema, mesossistema, exossistema,
macrossistema, dentro de uma dimensdo temporal (cronossistema) (PAPALIA;
OLDS, 2000).
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Por sua vez, os critérios de exclusao foram criangas com PC que sofreram
intervencdo médica invasiva nos ultimos seis meses e aquelas que possuiam
pais/responsaveis com dificuldade de responder o questionario biosociodemografico.

Quanto aos procedimentos éticos, os pais/responsaveis das criancas foram
contatados pessoalmente pelo pesquisador, sendo que foram convidados
juntamente com seu/sua filho(a) a participarem dessa pesquisa. Os que aceitaram
foram convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Para contextualizar o perfil biosociodemogréfico das criancas com PC e de
suas familias, foi administrado um questionario estruturado aos seus
pais/responsaveis que continha perguntas relacionadas a questées bioldgicas,
sociais e demograficas da crianca e da sua familia. Dois itens do questionario
apresentam metodologias préoprias de aplicacdo: o Gross Motor Function
Classification System - Expanded and Revised (GMFCS - E & R) e o Critério de
Classificacdo Econbémica — Critério Brasil 2018, da Associacdo Brasileira de
Empresa de Pesquisa (ABEP).

O GMFCS - E & R foi realizado por meio da observacéao direta da pessoa com
PC, em que se determina o seu nivel de comprometimento motor de acordo com sua
idade (0 — 18 anos). Ele é dividido em cinco niveis®, sendo que quanto maior for o
nivel, pior sera o desempenho motor da pessoa.

O Critério de Classificacdo Econbmica da ABEP - Critério Brasil 2018,
classifica as familias brasileiras em classe social A, B1, B2, C1, C2, D e E, conforme
a pontuacado adquirida pela quantidade de itens de conforto presentes no domicilio,
pelo grau de instrugcdo do chefe familiar e do acesso a servicos publicos (ABEP,
2018).

As coletas de dados ocorreram durante os meses de agosto, novembro e
dezembro de 2018 e fevereiro de 2019, nos dias em que era realizado o tratamento
fisioterapéutico das criancas e nas dependéncias dos setores de reabilitacao fisica
da cidade. A andlise desses dados foi realizada por meio de estatistica descritiva,

em que os resultados foram agrupados em dados nominais e ordinais. As criangas e

8 Caracteristicas gerais: Nivel | — andam sem limitagdes; Nivel Il — andam com limitagdes; Nivel Ill —
andam utilizando um dispositivo manual de mobilidade; Nivel IV — automobilidade com limitagcdes e
pode utilizar mobilidade motorizada e; Nivel V — transportado em uma cadeira de rodas manual
(PALISANO et al., 2007).
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adolescentes foram identificados por nomes de deuses da mitologia grega, para
assim, preservar suas identidades.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Feevale, sob o CAAE numero 98591218.3.0000.5348, em 17 de outubro de 2018,
pelo parecer numero 2965.260, conforme determina a Resolugcdo n° 466/12 do
Conselho Nacional de Saude que trata dos aspectos éticos em pesquisa envolvendo
seres humanos no Brasil (BRASIL, 2012).

4.1.3 Resultado e Discussao

Na totalidade desse estudo, participaram 16 criangas dentre um universo de
26 criangcas com PC assistidas pelos dois centros de reabilitacédo fisica infantil de
Uruguaiana. Esse conjunto de criangas com PC apresentou média de idade de 8,9 £
2,41 anos, sendo que 14 sao naturais de Uruguaiana, ou seja, experimentam o
contexto bioecoldgico desde o nascimento. Essas 16 criangas estavam matriculadas
em escolas regulares no periodo do estudo, conforme aponta a Lei n® 13.146 — Lei
Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015).

A contextualizacdo do perfil biosociodemografico dessas criancas esta

apresentada conforme a Tabela 1.

Tabela 1 - Perfil biosociodemogréfico de criangas com paralisia cerebral de dois centros de

reabilitagéo fisica infantil de Uruguaiana

Crianca, Problemas Estrato Assisténcia Propriedade Regidao Benfeitorias
tipo relacionados socioecondmico governamental da da presentes
topografico, ABEP residéncia residéncia
clinico e
GMFCS - E &
R
Edipo Oftalmolégico / A Néo Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia Osteomuscular / Fala / propria urbana RE/RA/C/
Discinética V Cognitivo Bairro TP
Area
periférica
Hércules Osteomuscular B2 Sim Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia propria urbana RE/RP/RA
Espastica IV Bairro /C/TP

Area

central
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Deméter Osteomuscular / D Nao Moradia Zona EE
Hemiplegia Epilepsia prépria rural
Espastica | Distrito
Ajax Oftalmoldgico / B2 Sim Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia Osteomuscular / Fala / alugada urbana TP
Espastica V Cognitivo / Epilepsia / Bairro
Gastroenterologico / Area
Pneumoldgico periférica
Aquiles Oftalmolégico / C1 Sim Moradia Zona EE/AP/
Diplegia Osteomuscular / propria urbana RE/RP/RA
Espastica Il Cognitivo Bairro /TP
Area
periférica
Poseidon  Otorrinolaringologico c2 Sim Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia / Osteomuscular / Fala alugada urbana RE/RP/
Misto V  / Cognitivo / Epilepsia / Bairro RA/C/TP
Gastroenteroldgico Area
periférica
Apolo Oftalmolégico / A Nao Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia Otorrinolaringolégico / propria urbana RE/RP/RA
Hipoténica Osteomuscular/ Fala/ Bairro /C/TP
\Y; Cognitivo / Area
Gastroenterolégico central
Hipnos Oftalmoldgico / B2 Sim Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia Osteomuscular / Fala / propria urbana RE/RP/RA
Espéstica V Epilepsia / Cognitivo / Bairro /C/TP
Gastroenteroldgico / Area
Pneumolégico periférica
Hefesto Oftalmolégico / C1 Sim Moradia Zona EE/AP/
Hemiplegia Osteomuscular/ Fala/ alugada urbana RE /TP
Espastica | Cognitivo Bairro
Area
periférica
Hera Oftalmolégico / Cc2 Sim Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia Osteomuscular / Fala / invadida urbana RE /TP
Hipoténica Epilepsia / Cognigao / Bairro
1] Gastroenterolégico Area
periférica
Atena Oftalmoldgico / Cc2 Sim Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia Osteomuscular / Fala / propria urbana TP
Espastica IV Cognicao / Bairro
Pneumolégico Area

periférica
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Iris Osteomuscular / B2 Nao Moradia Zona EE/AP/
Hemiplegia Fala propria urbana RE/RP/RA
Espastica | Bairro /C/TP

Area
central
Hestia Osteomuscular C1 Sim Moradia Zona EE/AP/
Diplegia alugada urbana RE/RP/
Misto 1l Bairro RA/C/TP
Area
central
Electra Osteomuscular A Nao Moradia Zona EE/AP/
Hemiplegia propria urbana RE/RP/RA
Espastica | Bairro /C/TP
Area
central

Elpis Oftalmolégico / D Sim Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia Osteomuscular / Fala / propria urbana TP
Espastica V Cognitivo / Epilepsia / Bairro

Gastroenteroldgico / Area
Pneumoldgico periférica
Artemis Osteomuscular / D Sim Moradia Zona EE/AP/
Quadriplegia Cognicéo prépria urbana TP
Espastica IV Bairro
Area
periférica

Fonte: conforme dados do autor (2019)

Legenda: EE — Energia Elétrica; AP — Agua Potavel; RE — Rede de Esgoto; RP — Rede
Pluvial; RA — Rua Asfaltada; C — Calgcada; TP — Transporte Publico.

Quanto ao tipo clinico e topografico da PC, houve uma frequéncia maior para
o tipo espastico (n=11) e da quadriplegia (n=10), respectivamente, em que esse
resultado vem parcialmente ao encontro do que é sustentado por Baladi, Castro e
Morais Filho (2007), pois informam que esse tipo esta presente em 75% e a
quadriplegia em até 45% dos episddios de PC.

Na analise do GMFCS - E & R, houve frequéncia maior de criangas com PC
(n=12) com niveis de comprometimentos motores mais avangados (lll, IV e V), em
que suas limitacdes funcionais sdo mais graves, culminando, segundo Palisano et al.
(2007), desde a auséncia de deambulagdo com transporte em uma cadeira de rodas
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até o andar com uso de um dispositivo manual de mobilidade (bengalas, muletas e
andadores).

Infelizmente, o agravamento do nivel da GMFCS - E & R nas criangas com
PC parece impactar no processo de inclusao social dessas criancas ao longo do
tempo, visto que Zanelato et al. (2014) descreveram que adultos com PC com nivel
menor ou igual a lll de GMFCS obtiveram maior possibilidade de avancar nas etapas
escolares, todavia, aqueles com o maior nivel de GMFCS possuiram 69% de chance
de nao serem alfabetizados. Por outro lado, no campo ocupacional, adultos com PC
de nivel | de GMFCS obtiveram 31% de possibilidade de conseguir um emprego,
enquanto os de nivel V apresentaram 99% de chance de ndo estarem empregados.

Quanto aos problemas associados, foi verificado que o problema
osteomuscular estda presente em todas as criangas, decorrentes da alteragdo do
tbnus muscular e da forga muscular, assim como os desalinhamentos articulares que
culminam em deformidades ésseas nos membros superiores, inferiores e tronco.
Outro problema associado evidenciado foi o déficit cognitivo em 68,8% deste
publico.

Segundo Baladi, Castro e Morais Filho (2007), cerca de V4 das criangas com
PC apresentam a fungdo cognitiva normal, sendo que esse déficit apresenta
dificuldades ou impossibilidades para realizar testes em decorréncia da disfungdo
sensoério-motor grave e/ou da afeccao da fala. Para esses autores, os problemas
associados podem interferir na etapa de reabilitacdo e, assim, essas criancas
necessitam de uma equipe interdisciplinar para administrar possiveis solugdes
desses problemas.

Quanto a frequéncia do sexo no conjunto dessas criangas, apresentou-se
frequéncia maior do sexo masculino (n=9), semelhante aos estudos de Zampiere
(2016), Correia e Salimene (2016) e de Toledo et al. (2015). Ja no estudo de
Cavalcante et al. (2013), houve uma distribuicao igualitaria entre os sexos das 122
criangcas com PC pesquisadas.

Assim, nesse quesito, ndo se pode afirmar que exista uma predominancia
masculina sobre a feminina na PC, embora Almeida, Rodrigues e Salgado (2012)
relatarem, com certo zelo, que em situacbes de possivel dano encefalico
(prematuridade e baixo peso ao nascer) a populacdo masculina seja mais suscetivel
do que a feminina. Isso foi constatado nas criancas com PC contextualizadas nesse
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estudo (n=5 meninos e n=3 meninas), as quais apresentaram a prematuridade como
fator de risco quanto ao periodo perinatal. Sob esse aspecto, Uruguaiana possui
taxa de prematuridade maior que 11,26%, em que o valor referencial e ideal seria
abaixo de 10% (RIO GRANDE DO SUL, 2016).

Entende-se que a minimizagdo desse fator de risco para a PC esteja atrelada
ao acompanhamento gestacional na fase pré-natal. Para tanto, sabe-se que o
indicador percentual de sete ou mais consultas de pré-natal de Uruguaiana esta em
torno de 69,5%, sendo que o parametro é de 90% (RIO GRANDE DO SUL, 2016).
Segundo informagdes adquiridas, todas as mées fizeram o acompanhamento do
pré-natal de suas gestagdes, entretanto, ndo foi questionado o numero de consultas
realizadas.

Assim, visando o aumento de cobertura no pré-natal e, consequentemente,
um melhor nivel no IDESE geral e do sub-bloco saude, o Plano Municipal de Saude
2018 — 2021 de Uruguaiana traz uma diretriz — Propor¢do da atencao integral a
saude da mulher e da crianca e implantacdo da Rede Cegonha, com énfase nas
areas e populacdes de maior vulnerabilidade — que objetiva organizar a Rede de
Atencéo a Saude Materno Infantil para garantir acesso, acolhimento e resolutividade,
por meio de ac¢des visando ampliar a captacdo precoce de gestantes no primeiro
trimestre gestacional; realizar busca ativa de gestantes ausentes de consultas pré-
natais e; garantir exames basicos nesse periodo (PREFEITURA MUNICIPAL DE
URUGUAIANA, 2017).

Nessa vertente Melo, Oliveira e Mathias (2015) afirmam que uma parcela de
criangas nascidas prematuramente pode ser prevenida por meio do pré-natal de
qualidade e supervisao intensa dos itens determinados pelo Ministério da Saude e
também por meio dos programas nacionais e estaduais. Assim, espera-se para 0
futuro que essa diretriz contribua ndo somente para o aumento de indicadores de
saude, mas também, mesmo que indiretamente, com a reducdo da prevaléncia de
PC no Municipio.

Na estratificacdo socioeconémica pela ABEP das familias de crianca com PC,
foi averiguada uma situacado heterogénea de classes sociais, em que somente a
classe E ndo estava presente entre as familias. Nove grupos familiares pertencem

as classes sociais mais carentes (C1, C2 e D) e sete pertencem as mais elevadas (A
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e B2), de modo que esse resultado reforgca a afirmagédo de que a PC é mais
frequente nas familias mais desprovidas financeiramente.

Ao relacionar a estratificacao socioecondmica familiar com o nivel de GMFCS
- E & R das criangcas com PC, percebe-se uma variabilidade nos dados. Entretanto,
ao se agrupar as criangas com PC de menor nivel de GMFCS (I e Il) e de maior nivel
(n, 1v e V), expbéem-se uma frequéncia maior de criangas com maiores
comprometimentos motores (n=7) inseridas em contextos familiares de menores
aportes socioecondmicos (Classes C e D).

Essa realidade demonstra um somatério de vulnerabilidade social, em que a
primeira se da pela prépria deficiéncia e a outra pelo fator socioeconémico. Segundo
Baltor e Dupas (2013), essas duas condicdes repercutem como fonte de angustia e
preocupacao familiar, pelo fato de o processo de habilitacdo e reabilitacado infantil ser
dispendioso financeiramente e o0 servigo publico ndo corresponder as expectativas e
as necessidades reais das criancas.

Ao todo, 11 familias receberam assisténcia governamental federal oriunda do
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). Esse Beneficio é ofertado a pessoa com
deficiéncia de qualquer tipo, idade e que apresentem impedimentos de longo prazo
(minimo de dois anos), em que a renda per capita da familia tem que ser menor de
4 do salario minimo nacional vigente no ano. Nesse conjunto de familias, a meédia
de pessoas foi de 4,3x1,1, e com base no salario minimo vigente para o ano de
2019, a renda per capita foi de R$ 232,09.

Assim, infere-se que essas criangas se encontram em situacdo de
vulnerabilidade a pobreza, pois suas familias possuem rendas domiciliares per
capita menores do que R$ 255,00 (PROGRAMA DAS NACOES UNIDAS PARA O
DESENVOLVIMENTO, INSTITUTO DE PESQUISA ECONOMICA APLICADA e
FUNDACAO JOAO PINHEIRO, 2017). Esse retrato socioecondmico ajudou a
compor o valor do IDESE geral e do sub-bloco renda de Uruguaiana, sendo que
esse sub-bloco possui 0 menor indice entre os trés (Saude, Educagédo e Renda).

Dessa forma, afirma-se que o fator renda tencionado a necessidade do
tratamento da crianca com PC eclode na familia como um estado de sofrimento,
visto que os custos do tratamento sdo elevados e o servigo publico ndao cumpre seu
dever. A essas barreiras e sofrimentos somam-se preconceitos e estigmas
vivenciados por essa populacdo marginalizada e por suas familias. O resultado
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danoso desse somatdrio mingua as ac¢oes de cidadania e justi¢a social, acarretando
em um processo de exclusao social pelo descompasso do processo de incluséo
social (BALTOR; DUPAS, 2013).

Outro fator que contribuiu para o valor atual do IDESE geral e do sub-bloco
educacao foi o fato de a maioria dos cuidadores principais (n=10) apresentarem
escolaridade minima do Ensino Médio completo e o fato de todas as criancas
estarem inclusas na escola. Do ponto de vista socioeducacional, quanto maior a
escolaridade das pessoas que integram a familia, maiores serdo as oportunidades
de escolarizagéo dos filhos e do aumento cultural familiar (UNICEF, 2005).

Quanto a moradia, onze familias de criangas com PC apresentam moradias
proprias, quatro moradias alugadas e uma invadida. A maioria dessas residéncias
esta localizada na zona urbana (n=15) de Uruguaiana, sendo que a maioria (n=10)
esta inserida em bairros periféricos. Existem familias cujas moradias estdo situadas
em ruas nao asfaltadas, o que, por consequéncia, culmina na auséncia de
calcadas/passeios e de rede pluvial, além de nao haver destino adequado do esgoto
residencial.

Para Dantas et al. (2012), a escassez de infraestrutura de municipios e de
lares € algo rotineiro nas vidas de criangas com PC. Todavia, essa situagao nédo é
exclusiva das criangas de Uruguaiana, visto que Barbosa (2016, p.144) afirma que
as pessoas com deficiéncia de todo o Brasil “encontram obstaculos que dificultam ou
impossibilitam sua mobilidade, restringindo-as ao seu ambiente doméstico e
cerceando sua independéncia, sua capacidade de ter uma vida produtiva e seu
direito de ir e vir”.

Em continuidade, os servigcos essenciais a vida estdo ofertados a todas as
familias das criancas com PC de Uruguaiana, no caso, agua potavel e energia
elétrica. J& na vertente do transporte publico, atualmente, o servico municipal
passou por mudancas com a presenca de Onibus novos e adaptados para o
translado das pessoas com deficiéncia, conforme descrito na Lei Municipal n® 4876,
de 22 de dezembro de 2017 (PREFEITURA MUNICIPAL DE URUGUAIANA, 2017).

Na esfera do lazer desse conjunto de 16 criancas com PC de Uruguaiana,
todos os pais/responsaveis apresentaram resultados semelhantes aos de Messa et
al. (2005), em que a praga publica demonstrou ser o principal espago de lazer desse
grupo de criancas e dos seus familiares. As autoras propéem ainda que o lazer € um
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sinalizador de qualidade de vida e um facilitador da inclusdo social. Entretanto, em
Uruguaiana, as pragas apresentam, no maximo, as cal¢cadas rebaixadas e rampas
de acesso a elas, sendo que nao ha pracas que disponham de brinquedos
acessiveis ao publico com deficiéncia.

Assim, a interagdo pessoa-ambiente proposta pelo modelo biopsicossocial da
incapacidade despende da atengdo minuciosa do contexto bioecoldgico ao lidar com
0 publico com deficiéncia (OMS, 2013). Destaca-se que fatores ambientais, tanto
fisicos como sociais, contribuem para um impacto na funcionalidade dessas criancas
com PC de Uruguaiana, ou seja, ora sao facilitadores (positivos), ora sédo inibidores

(negativos).
4.1.4 Consideracoes Finais

A contextualizacdo biosociodemografica desse conjunto de 16 criancas com
PC apontou que todas se encontram matriculadas no ensino escolar regular e a
maioria € do sexo masculino. As criangas pertencem a classes sociais mais
inferiores, recebem o beneficio social correspondente as pessoas com deficiéncia,
sdo moradoras da zona urbana e de bairros periféricos do Municipio de Uruguaiana,
cuja principal forma de lazer esta atrelada a utilizagdo de pragas publicas.

Em termos de caracteristicas clinicas da PC nas criangas, ha predominancia
da forma clinica espastica, do tipo topografico quadriplégico, com niveis do GMFCS
- E & R mais limitantes funcionalmente e com problemas ortopédicos e musculares
coadjuvantes.

De forma geral, o resultado desse estudo revelou semelhancas aos de outros
estudos com criangas com PC do territério nacional e reforga a diade: baixos
indicadores sociais e deficiéncia humana.

Como limitagdes desse estudo, destaca-se primeiro: o fato de ser um estudo
de caso, sendo que seus resultados ndo podem ser representativos para toda a
populacdo com PC de Uruguaiana; segundo: por ser uma parte de uma pesquisa
maior, a qual envolve outros instrumentos de pesquisa validados e com
metodologias proprias de avaliagdo, as criangas menores de quatro anos nao
puderam compor o grupo de criancas dessa pesquisa, resultando nesse conjunto de
16 criancas.
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4.2 ESTADO DE SAUDE E QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS COM
PARALISIA CEREBRAL EM UM CENARIO DO PAMPA GAUCHO -
INTERFERENCIA MOTORA E SOCIOECONOMICA

Resumo: criangas com paralisia cerebral estao inseridas em uma cidade de baixos
indicadores socioeconémicos no Rio Grande do Sul, Brasil. Objetivos: analisar o
estado de saude e a qualidade de vida de criangas com paralisia cerebral de dois
centros de reabilitacao fisica infantil de Uruguaiana e, posteriormente, comparar se o
nivel da funcdo motora grossa e o nivel socioecondmico interferem nesses
resultados. Materiais e Método: pesquisa aplicada, descritiva e de estudo de caso.
A amostra foi composta por 16 criancas com diagndstico clinico de paralisia
cerebral, de 04 a 12 anos, que realizavam tratamento fisioterapéutico nos dois
centros de reabilitacao e residentes em Uruguaiana no minimo ha um ano, assim
como seus pais/responsaveis. O Critério de Classificagdo Econdmica (2018), o
Protocolo de Desempenho Funcional e Social (DFS — PC), o Cerebral Palsy: Quality
of Life Questionnaire for Children (CP QOL — CHILD) — Primary Caregiver
Questionnaire e o Gross Motor Function Classification System (GMFCS - E & R)
foram aplicados. Na analise dos dados foi utilizada a estatistica descritiva e
inferencial. Resultados: criangas com paralisia cerebral possuem maiores niveis do
GMFCS - E & R, menores niveis socioecondmicos e apresentam estados de saude e
de qualidade de vida alterados. Somente o nivel do GMFCS - E & R influenciou (p <
0,05) nos resultados. Conclusao: esse conjunto de criangcas com paralisia cerebral
apresenta déficits do estado de saude e da qualidade de vida, sendo que o nivel
socioeconémico das suas familias n&o influenciou nos resultados dessas duas
variaveis.

Palavras-chave: Crianca. Paralisia cerebral. Saude. Qualidade de vida.
4.2.1 Introducao

A Paralisia Cerebral (PC) é uma afeccdo encefalica de carater
fundamentalmente motor, que traz em seu arcabougo uma possivel associagdo com
disfungbes sensoriais (proprioceptivas, visuais, auditivas, vestibulares, tateis,
olfativas, paladar) e cognitivas (PATO, et al. 2002).
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Em paises desenvolvidos, a prevaléncia de PC varia entre 1,5 a 2,5 por 1.000
nascidos vivos. Ja& em paises em desenvolvimento, esse numero alcanga 07 por
1.000, ou seja, ha um aumento de 280% ao comparar esses dois cenarios. No Brasil
nao ha numeros especificos registrados, pois a PC nao se constitui em uma doenca
de notificagcdo compulséria, entretanto, estima-se que 0os numeros possam ser de
30.000 a 40.000 casos novos por ano (BALADI; CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

Ao longo do tempo, a evolucdo do quadro clinico da crianga com PC em
congruéncia com aspectos biosocioecondmicos repercute sobre o estado de saude
e a qualidade de vida infantil. Atualmente, o cenério de vida da pessoa com PC é
factivel de estudo por meio de instrumentos que avaliam suas condi¢cdes
relacionadas a esses temas.

No arcabouco das classificagdes internacionais da Organizagdo Mundial de
Saude (OMS), as condicbes de saude (doencas, disturbios, lesdes, etc.) sao
estruturadas pela Classificacdo Internacional de Doengas, Décima Revisao (CID —
10), a qual evidencia a causa do problema, e também pela Classificacao
Internacional da Funcionalidade (CIF), que apresenta a funcionalidade e a
incapacidade agrupadas e relacionadas ao estado de saude do individuo. Portanto,
juntas, a CID — 10 e a CIF contribuem para tecer o diagndstico e descrever a
funcionalidade do ser humano (OMS, 2004; OMS, 2011).

A CIF é alicergada no modelo biopsicossocial do individuo. Dela se derivou
dois instrumentos que foram desenvolvidos para, de certa forma, mensurar o estado
de saude e a qualidade de vida de criangas com PC: o primeiro € o Protocolo de
Desempenho Funcional e Social de Criangcas com PC (DFS — PC) (ZAMPIERI, 2014;
ZAMPIERI, 2016; ZAMPIERI; SANTOS; PFEIFER, 2016) e o segundo é o Cerebral
Palsy Quality of Life Questionnaire for Children (CP QOL — CHILD) — Primary
Caregiver Questionnaire (CP QOL GROUP, 2013).

Inseridas em um contexto municipal de baixos indicadores sociais localizado
na Fronteira Oeste do Rio Grande do Sul (RS), encontram-se criancas e
adolescentes com PC de Uruguaiana. O Municipio é o 142 mais populoso do RS,
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tendo seu Indice de Desenvolvimento Estadual (IDESE*) considerado médio (0,671),
ocupando a posi¢ao 4422 de um total de 497 municipios gauchos (FEE, 2019b).

Os dados apontam que sua incidéncia de pobreza foi de 33% e de extrema
pobreza de 3,1% (IBGE, 2010). Em 2010, apresentou taxa de 7,23% de criangas e
adolescentes (até 14 anos) extremamente pobres, com renda domiciliar per capita <
a R$ 70,00; 22,81% de criancas e adolescentes (até 14 anos) pobres, com renda
domiciliar per capita < a R$ 140,00; e 49,17% de criancas e adolescentes (até 14
anos) com vulnerabilidade a pobreza, com renda domiciliar per capita < a R$ 255,00
(PROGRAMA DAS NACOES UNIDAS PARA O DESENVOLVIMENTO, INSTITUTO
DE PESQUISA ECONOMICA APLICADA e FUNDAGAO JOAO PINHEIRO, 2017).

Assim, devido a inexisténcia de um referencial tebrico sobre o estado de
saude e a qualidade de vida de criancas e adolescentes com PC, assim como a
influéncia do nivel da fungao motora grossa e do nivel socioeconédmico sobre esses
temas nessa localidade, este estudo busca analisar o estado de saude e a qualidade
de vida de criangcas e adolescentes com paralisia cerebral de dois centros de
reabilitacdo fisica infantil de Uruguaiana e, posteriormente, comparar se o nivel da

funcdo motora grossa e o nivel socioecondmico interferem nesses resultados.
4.2.2 Materiais e Método

Esta pesquisa é caracterizada em relagcdo a sua natureza como pesquisa
aplicada, aos seus objetivos como descritiva e aos procedimentos técnicos atende
pelo cunho de ser um estudo de caso sob o paradigma quantitativo (PRODANQV;
FREITAS, 2013).

A populacdo é composta por criangas com diagndstico clinico de PC que
frequentam dois centros de reabilitacdo fisica de Uruguaiana. Este estudo
apresentou amostragem nao probabilistica, do tipo por conveniéncia, visto os dois
locais serem referéncias no municipio de Uruguaiana quanto ao tratamento
fisioterapéutico de criangcas com PC.

Os critérios de inclusao elegidos foram: as criangas com diagndstico clinico
de PC com idade cronoldgica entre 04 e 12 anos que usufruem dos servicos de

4A Fundacdo de Economia e Estatistica (FEE) do RS mensura a situacdo socioecondmica dos
municipios gauchos em relagdo a educacdo, renda e saude, levando em considera¢do aspectos
quantitativos e qualitativos do processo de desenvolvimento. Os resultados sdo classificados em:
IDESE alto (maior de 0,800), médio (entre 0,500 e 0,799) e baixo (menor de 0,499) (FEE, 2019a).
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fisioterapia dos dois centros de reabilitagdo, residentes em Uruguaiana no periodo
minimo de um ano e seus respectivos pais/responsaveis. Ja os critérios de exclusédo
foram criancas e adolescentes com PC que tiveram intervencdo médica invasiva nos
ultimos seis meses, e aqueles que possuiram pais/responsaveis com dificuldade de
responder os instrumentos da pesquisa.

Quanto aos procedimentos éticos, os pais/responsaveis das criancas pré-
selecionadas foram contatados pessoalmente nos setores de tratamento pelo
pesquisador, onde foram convidados a participarem do estudo. Os que aceitaram
foram convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Para classificar o nivel da fungdo motora grossa e nivel socioeconémico das
criangcas com PC e das suas familias, dois questionarios foram utilizados: a versao
em portugués do Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa Ampliado e
Revisto — GMFCS - E & R (PALISANO et al., 2007), e o Critério de Classificagao
Econdmica — Critério Brasil 2018, da Associagao Brasileira de Empresa de Pesquisa
— ABEP (ABEP, 2018).

O GMFCS - E & R é realizado por meio da observacao direta da pessoa com
PC, em que se determina o seu nivel de comprometimento motor de acordo com sua
idade (0 — 18 anos). Ele é dividido em cinco niveis®, sendo que quanto maior for o
nivel, pior sera o desempenho motor da pessoa.

O Critério de Classificacado Econdmica da ABEP — Critério Brasil 2018 ordena
as familias brasileiras em classe social A, B1, B2, C1, C2, D e E, de acordo com a
pontuacao adquirida pela quantidade de itens de conforto presentes no domicilio,
pelo grau de instrucdo do chefe de familia e do acesso aos servigos publicos (ABEP,
2018).

Para mensurar o estado de saude das criancas com PC, foi utilizado o
Protocolo DFS — PC, o qual foi respondido pelos pais/responsaveis das criangas. Ele
possui 109 questdes divididas em 16 dimensdes: A — Estado de Consciéncia Geral;
B — Capacidade de Atencdao Memoria e Planejamento; C — Percepcao Auditiva; D —
Comunicacgao; E — Percepcao Visual; F — Percepcdo Sensorial; G — Alimentacéo e
Degluticdo; H — Controle de Esfincter e Higiene; | — Fungbes Relacionadas ao

SCaracteristicas gerais: Nivel | — andam sem limitagdes; Nivel Il — andam com limitagdes; Nivel Il —
andam utilizando um dispositivo manual de mobilidade; Nivel IV — automobilidade com limitagcdes e
pode utilizar mobilidade motorizada e; Nivel V — transportado em uma cadeira de rodas manual
(PALISANO et al., 2007).
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Movimento; J — Trocas Posturais; K — Habilidades Manuais; L — Andar e Deslocar-se;
M — Cuidado Pessoal; N — Participacao Social; O — Produtos e Tecnologia Assistiva;
e P — Servicos, Sistemas e Politicas (ZAMPIERI, 2014; ZAMPIERI, 2016; ZAMPIERI;
SANTOS; PFEIFER, 2016).

Apos a leitura de cada questao do Protocolo DFS — PC pelo pesquisador, os
pais/responsaveis deviam optar por uma resposta que melhor caracterizasse sua
crianga naquele momento. As respostas assinaladas pontuavam: 0 — nao tem
problemas (dificuldade); 1 — problema (dificuldade) leve; 2 — problema (dificuldade)
moderado; 3 — problema (dificuldade) grave; 4 — problema (dificuldade) completo e;
9 — néo se aplica, onde neste ultimo item foi atribuido a pontuagao 0.

Nas respostas das dimensées O — Produtos e Tecnologia Assistiva e P —
Servicos, Sistemas e Politicas que englobam caracterizacdo de barreiras e
facilitadores, foi oferecida uma escala visual com cores e explicacbes das
graduacgdes de possiveis respostas aos pais/responsaveis. Ao final dessa etapa, os
dados foram somados, analisados por estatistica descritiva e agrupados conforme
cada item. Um panorama do estado de saude foi dimensionado por meio do
desempenho funcional e social de cada crianga com PC, ou seja, uma pontuacao
mais préxima de 436 representa um pior estado de saude (ZAMPIERI, 2014;
ZAMPIERI, 2016; ZAMPIERI, SANTOS; PFEIFER, 2016).

A mensuracao da qualidade de vida foi realizada por meio do Questionario CP
QOL — CHILD: Primary Caregiver Questionnaire (4 — 12 anos), traduzido e validado
no Brasil por Bracciali et al. (2013b) e Vasconcelos (2012). Ele possui 66 questdes
respondidas pelos pais/responsaveis de criangas com PC, os quais relatam suas
percepcoes sobre a qualidade de vida de seu/sua filho(a), segundo os dominios:
Bem-estar social e aceitagdo; Funcionalidade; Participacdo e saude fisica; Bem-
estar emocional e autoestima; Acesso a servigcos; Dor e impacto da deficiéncia; e
Saude da familia (CP QOL GROUP, 2013).

A partir da leitura de cada item do questionario pelo pesquisador, os
pais/responsaveis deveriam marcar uma op¢ao que variava de 1 (Muito triste) a 9
(Muito feliz) e, apos as respostas foram transformadas em uma escala de 0 a 100 e
foi calculada a média de cada dimens&o. No final, novamente, calculou-se a média
geral das dimensdes, em que o escore final ficasse entre 0 e 100. Quanto mais
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proximo de 100, maior a sensagao de bem-estar (CP QOL GROUP, 2013), ou seja,
maior qualidade de vida terédo as criangas com PC.

Os dados foram analisados por estatistica descritiva e inferencial por meio do
programa BioEstat 5.0. Foram usados dados nominais para classificar o grupo
estudado quanto ao nivel do GMFCS - E & R e a estratificagdo do nivel social de
suas familias, assim como dados quantitativos para a pontuagéo da estratificacdo do
nivel social familiar, o estado de saude e o nivel de qualidade de vida das criancas
com PC. Esses dados apresentaram tendéncia a normalidade pelo Teste de
Lilliefors, sendo que foram descritos por média e desvio padrao.

Baseado no GMFCS - E & R, inicialmente, os resultados das criangas com PC
foram divididos em dois conjuntos: um de menor nivel de GMFCS -E & R (I, Il e lll) e
outro de maior nivel (IV e V). E, fundamentado no Critério de Classificacao
Econbémica da ABEP — Critério Brasil 2018, os resultados dessas mesmas criancas
foram divididos em dois conjuntos: um de maior nivel socioeconémico familiar (A, B1
e B2) e outro de menor (C1, C2, D e E).

Posteriormente, foi realizada a analise separada dos 16 itens do Protocolo
DFS - PC e das oito dimensées do CP QOL - CHILD: Primary Caregiver
Questionnaire de cada distribuicdo (GMFCS - E & R e nivel socioecondmico). Foi
utilizado o Teste de Lilliefors, em que foi verificada a presenca de dados normais e
anormais na distribuicdo dos mesmos. Nesse caso, foram utilizados o Teste T de
Student para amostras independentes nos grupos que tenderam a normalidade e o
Teste Mann-Whitney nos grupos que tenderam a anormalidade, com nivel de
significancia de 5%.

Com o intuito de identificar as criancas e, assim como preservar suas
identidades, foram utilizados nomes de deuses da mitologia grega.

As coletas de dados ocorreram durante os meses de agosto, novembro e
dezembro de 2018 e fevereiro de 2019, nos dias do tratamento fisioterapéutico das
criangas e nas dependéncias dos dois centros de reabilitacao fisica da cidade.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Feevale, sob o CAAE numero 98591218.3.0000.5348 em 17 de outubro de 2018,
pelo parecer numero 2965.260, conforme determina a Resolugdo n® 466/12 do
Conselho Nacional de Saude que trata dos aspectos éticos em pesquisa envolvendo
seres humanos no Brasil (BRASIL, 2012).
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4.2.3 Resultado e Discussao

No estudo foram selecionadas um grupo de 16 criangas de um universo de 26
individuos com PC assistidos pelos dois centros de reabilitagdo fisica de
Uruguaiana. Este grupo apresentou média de idade de 8,9 + 2,41 anos. Houve maior
frequéncia do sexo masculino (n=9), semelhante aos estudos de Zampieri (2016),
Correia e Salimene (2016) e de Toledo et al. (2015).

O perfil do conjunto de criancas com PC demonstrou que a maioria
apresentou niveis mais altos do GMFCS - E & R (n=12), classes mais baixas na
estratificacdo social (n=9), e com base na média dos instrumentos (50%) foi
verificado nivel favoravel do estado de saude e de qualidade de vida, conforme esta

demonstrado na Tabela 2.
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Tabela 2 - Perfil de criangas com paralisia cerebral de dois centros de reabilitagéo infantil de
Uruguaiana, referente a classificacdo da fungdo motora grossa, estrato socioeconémico, estado da

salde e qualidade de vida

Nivel do Estrato
Crianca CAEFCS E & socioeconomico e Pontuacio do Pontuacio CP

R pontuacio ABEP DFSs -PC QOL
Ajax v B2 29 229 59,30
Apolo w A 36 244 74,57
Aquiles 11 C1 24 46 88,37
Artemis v D 15 119 59,75
Atena v c2 17 205 62,96
Deméter I D 13 34 76,80
Edipo vV A 48 246 67.82
Electra 1 A 46 13 8430
Elpis v D 16 297 42 96
Hefesto I C1 28 36 70,48
Hera 11 c2 18 182 77,98
Hércules Ny B2 36 143 61,19
Hestia 11 C1 24 132 5739
Hipnos v B2 29 377 58,87
Iris I B2 30 34 63,92
Poseidon v C2 21 282 56,47

Meédia = Desvio padrio 28127 164 = 110,10 66,47 £ 11,72

Fonte: conforme dados do autor (2019)

Quanto ao GMFCS - E & R, os dados dessa amostra se assemelham aos de
Zampieri (2016), Coimbra e Muller (2017), Braccialli et al. (2016b), Silvia, Dias e
Pfeifer (2016); Toledo et al. (2015), Dalmolin, Smeha e Martins (2015), Zenelato et
al. (2014), Bracciali et al. (2013), Almeida et al. (2013), Camargos et al. (2012) e
Souza et al. (2012), e também quanto a maior frequéncia de criangas e com PC nos
niveis do GMFCS IV e V.

Sobre esse aspecto, sabe-se que a PC oferece uma heterogeneidade de

consequéncias frente ao desenvolvimento encefalico e funcional infanto-juvenil, as
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quais modulam a intensidade do comprometimento, a limitagdo nas atividades e a
participacao (RUSSEL et al., 2011).

Desse modo, a esséncia do GMFCS - E & R “esta em determinar qual o nivel
que melhor representa as habilidades e limitacées na funcdo motora grossa que a
crianca ou jovem apresentam” (PALISANO et al., 2007 p. 1). Assim, este publico
com PC analisado apresenta repertério consideravel de comprometido de
motricidade ampla (andam utilizando um dispositivo manual de mobilidade, como
muletas e andadores, automobilidade com limitagdes e transportados em uma
cadeira de rodas).

Ja a estratificacado do nivel social revelou um perfil em que a maior parte das
criangas e adolescentes com PC estao inseridos em um contexto familiar de menor
condicao socioecondémica (classe C e D). Essa caracteristica também foi percebida
em outras pesquisas brasileiras (CORREIA; SALIMENE, 2016; ZAMPIERI;
SANTOS; PFEIFER, 2016; NEVES; PIETROVSKI; CLAUDINO, 2015; TOLEDO et
al., 2015; RIBEIRO et al., 2014; ALMEIDA et al., 2013; OLIVEIRA; MATSUKURA,
2013; ALCASSA et al., 2013; ASSIS-MADEIRA; CARVALHO; BLASCOVI-ASSIS,
2013).

Segundo Silva et al. (2015), pessoas com deficiéncia pertencem aos grupos
sociais considerados mais vulneraveis. A justificativa esta fundamentada por suas
préprias especificidades e por pertencerem ao estrato populacional mais pobre. E de
acordo com Oliveira et al. (2004), quanto mais paupérrima forem as condicdes
familiares, maior sera o impacto negativo na vida da crianga com deficiéncia em
termos de oportunidades para seu desenvolvimento e sua transformacéao cidada.

Quanto ao estado de saude geral, a maioria das pessoas com PC avaliada
por meio do Protocolo DFS — PC apresentou escores alterados, principalmente
quanto aos itens J — Controle e Trocas Posturais, K — Habilidades Manuais e L —
Andar e Deslocar. Esse resultado evidenciou que criangas com maiores niveis de
GMFCS - E & R apresentaram maiores escores (pior estado de saude), enquanto
que as com menores niveis apresentaram menores escores (melhor estado de
saude).

Essa tendéncia foi apontada por Zampieri (2016) no desenrolar do processo
de validacado desse instrumento. Outros autores como Rocha, Afonso e Morais
(2008) revelam que a utilizacdo do GMFCS para mensurar a funcionalidade de



93

criancas com PC é positiva e, ao mesmo instante, afirmam que a fungdo motora
grossa esté tencionada com as atividades funcionais dessas criangas.

Em uma analise mais intrinseca nesse conjunto com PC, foi verificado que o
nivel da funcdo motora grossa interferiu significativamente (p < 0,05) no estado de
saude, quando comparados os niveis mais baixos de GMFCS (I, Il e Illl) com os
niveis mais altos (IV e V), conforme estd demonstrado na Tabela 3. Portanto, é
possivel afirmar que a maioria das criangas com PC apresentam vulnerabilidade
para com suas atividades (execucdo de uma tarefa) e participacées (envolvimento
em situacbes de vida diaria) no contexto uruguaianense, visto suas funcdes
(fisiologia corporal) e estruturas do corpo (anatomia corporal) apresentarem seérios
problemas, conforme pressupostos da CIF (OMS, 2011).

Tabela 3 - Comparacgao das médias do estado de salde entre grupos de criangas com paralisia
cerebral de diferentes niveis de fungao motora grossa

ESTADO DE SAUDE

Grupo < nivel GMFCS Grupo = nivel GMFCS
Media Média e desvio padrio
71,00 238,70 £ 77,30
p=0,0013*

Legenda: * Teste Mann-Whitney
Fonte: conforme dados do autor (2019)

Atualmente, pesquisas com relacdo ao desempenho funcional e social de
criangas com PC por meio do Protocolo DFS — PC s&o inexistentes, exceto as que
fundamentaram a sua construgcdo e validacdo (ZAMPIERI, 2014; ZAMPIERI, 2016;
ZAMPIERI, SANTOS; PFEIFER, 2016). Assim, esses resultados mensurados
subsidiarao futuras pesquisas sobre o tema discorrido neste trabalho.

Na analise de cada dimensao do Protocolo DFS — PC entre os grupos de
criancas e adolescentes com PC de diferentes niveis de GMFCS - E & R, foi
verificado que houve diferenca significativa (p < 0,05) entre as médias das
dimensdes B — Capacidade de atencdo, D — Comunicacao, E — Percepcéao Visual, G
— Alimentacdo e Degluticdo, H — Controle de Esfincter e Higiene, | — Funcdes
Relacionadas ao Movimento, J — Trocas Posturais, K — Habilidades Manuais, L —
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Andar e Deslocar-se, M — Cuidado Pessoal, N — Participagao Social, O — Produtos e
Tecnologia Assistiva, e P — Servicos, Sistemas e Politicas, conforme esta

demonstrado na Tabela 4.

Tabela 4 - Comparacao das médias das dimensdes do Protocolo DFS — PC entre grupos de criangas
com paralisia cerebral de diferentes niveis de fungdo motora grossa

Dimensdes do DFS - PC Grupo < nivel Grupo = nivel Valor de
GMFCS GMFCS p
Meédia e desvio Média e desvio
padrao padrao

A — Estado de consciéncia geral 39+£40 79451 0,0529*
B — Capacidade de atencéo 6,3 18,3 0,0099**
C — Percepcio auditiva 1] 04 0,3555*
O — Comunicacio 23 8.0 0,0150%
E — Percepgao visual 0.6 2.8 0.0404*=
F - Percepcdo sensorial 1.1 0.6 0,3169*
G — Alimentacdo e degluticao 1.0 7.6 0.,0220%
H — Controle de esfincter e higiene 4.7 16.9 0,0048*
| — Funces relacionadas ao 33+24 99+18 < 0,0001*
movimento
J — Troca posturais 3.4 284 0,0009*
K. — Habilidades manuais 31+£33 2881185 0,0018*
L — Andar e deslocar-se 123 409 0,0013*
M — Cuidado pessoal 71 248 0,0015*
M — Participacéo social 4.6 208 0,0055*
0O - Produtos e tecnologia 84+56 216+55 0.,0002*
assistiva
P — Servigos, sistemas e politicas 87+33 121+ 31 0,0250*

Legenda: * Teste T de Student; ** Teste Mann-Whitney

Fonte: conforme dados do autor (2019)

Os resultados demonstram que as diferencas entre os dois grupos quanto aos
seus repertorios relacionados com a funcdo e a estrutura corporal culminam em
diferentes niveis de deficiéncias, assim como a atividade e a participacao também
culminam em diferentes niveis de limitacbes de atividades e de restricbes de
participacdo social referendada pela CIF (OMS, 2011). Nesse caso, criangas com
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niveis maiores de GMFCS - E & R (IV e V) apresentam menores desempenhos
funcionais, maiores incapacidades e pior estado de saude.

Especificamente nas dimensdées O — Produtos e Tecnologia Assistiva e P —
Servicos, Sistemas e Politicas, permite afirmar que na primeira dimensao as
criangas com maiores niveis de GMFCS - E & R (IV e V) utilizaram uma maior
variedade de tecnologias assistivas (cadeira de rodas, parapodium, Orteses em
gerais) que foram definidas por todos os pais/responsaveis como facilitadores para o
contexto ambiental diério.

Entretanto, de forma geral o ambiente urbano foi taxado pela maioria dos
pais/responsaveis como barreiras que impedem a inclusdo das suas criangas no
ambiente uruguaianense. Segundo a OMS (2011), esses fatores extrinsecos ao
individuo podem influenciar, favoravelmente ou desfavoravelmente, o desempenho
social, a capacidade individual de agir, a funcdo e/ou a estrutura do corpo da
pessoa.

Na segunda dimensdo, a maioria dos pais/responsaveis apontou que 0
transporte publico e 0 acesso as escolas sao vantajosos facilitadores para a inclusao
social das suas criangas. Entretanto, a maioria apontou o servico de saude como
uma barreira para a incluséo social, demonstrando uma insatisfagdo com o acesso a
rede municipal de saude publica.

Diante disso, a resultante final dessa interacao entre facilitadores e barreiras
demonstra impactar negativamente a vida desse grupo de pessoas com PC de
Uruguaiana. Conforme Santos, Marques e Souza (2017), a desarticulagdo na
assisténcia a crianga com PC nos niveis mais simples ao mais complexo do sistema
publico de saude mingua a qualidade da atengao, a qualidade de vida das criancas
e das suas familias com PC, e dilacera os resultados assistenciais do sistema de
atencao a saude nessa populacgéo.

No estudo da qualidade de vida das criancas com PC, no geral, também se
encontrou alterada, entretanto, somente uma obteve pontuacdo abaixo da média
(50%), conforme demonstrado na Tabela 2. Um resultado similar foi descrito por
Silva et al. (2015), em que demonstrou inexistir associacdao entre o grau de
incapacidade fisica da crianga e o escore de qualidade de vida na percepg¢ao de
maes quanto aos seus filhos com PC. Contudo, segundo Christofoletti, Hygashi e
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Godoy (2007) afirmam que a alteracao motora da PC, por mais que seja minima, ja
€ capaz de acarretar prejuizo na qualidade de vida infantil.

Assim, os dados encontrados nesse grupo de criancas com PC em
Uruguaiana sao sustentados por outros estudos que envolveram a qualidade de vida
em criancas com PC. Neles, seus responsaveis foram entrevistados e o desfecho
apresentou uma pior qualidade de vida para as criangas com PC: Braccialli et al.
(2016a) citam que o grau de comprometimento motor e a idade impacta na
qualidade de vida de criancas com PC. Silva et al. (2015) relatam existir correlacao
entre a gravidade da PC com um menor escore do dominio fisico do Pediatric
Quality of Life Inventory™ (PedsQL) 4.0. Ja Vasconcelos et al. (2014) concluiram
que um dominio do CP QOL - CHILD: Primary Caregiver Questionnaire afeta
diretamente o outro dominio.

Na Espanha, Melo et al. (2012), por meio do questionario KIDSCREEN (sigla
referente ao projeto “Protecdo e Promogéo da Qualidade de Vida Relacionada com a
Saude em Criancas e Adolescentes — uma perspectiva Europeia de Saude Publica”),
concluiram que os pais de criancas com PC perceberam uma qualidade de vida de
seus filhos muito inferior quando comparada a de outras criancas da Europa.

Em outro estudo, fazendo uso de um questiondrio semiestruturado sobre
qualidade de vida de criancas com PC, Vasconcelos et al. (2010) obtiveram
depoimentos de maes que relataram que seus filhos apresentam uma qualidade de
vida ruim. E por fim, Lopes e Zampieri (2008) demonstram que todos 0s pacientes
com PC apresentam qualidade de vida ruim, segundo o questionario Childhood
Health Assessment Questionnaire (CHAQ), em que aqueles que apresentaram
maior nivel de comprometimento motor obtiveram maiores pontuacbes em cada
dominio do CHAQ, indicando pior qualidade de vida.

Dentre as dimensdes do CP QOL — CHILD: Primary Caregiver Questionnaire,
foi verificado que houve diferenca significativa (p < 0,05) entre as médias das
dimensdes Atividade coletiva, Comunicacao, Saude e Acesso a servigcos, sendo que
essa ultima dimenséo foi a que obteve a segunda pior média geral (64,72) apontada
pelos pais/responsaveis, conforme esta demonstrado na Tabela 4.

Esse resultado reforca mais uma vez a insatisfacdo das familias de criancas
com PC quanto ao atual cenério para inclusdo dos seus filhos aos servigcos de
saude, de escola, sociais e de apoio familiar no contexto uruguaianense. Infere-se
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que a melhoria desses setores através de politicas publicas possa contribuir para
uma melhor qualidade de vida dessas criangas. Conforme Morales e Silva (2010) os
componentes para a promocao da saude desse publico visam maior aporte de
estratégias que facilitam a independéncia e autonomia da crianga com PC, como
também, a melhoria do bem-estar social e familiar.

Paralelamente a essas estratégias, Senna, Lobato e Andrade (2013)
destacam a relevancia da construcao de politica publica que conduz a uma justica
distributiva, ao reconhecimento e ao respeito da pessoa com deficiéncias como
pares, de forma a facilitar sua inclusdo em sociedade e com apre¢o na igualdade de
condi¢gbes com as demais pessoas.

Quanto ao nivel da GMFCS - E & R, foi verificado que ele também interferiu
significativamente (p < 0,05) na qualidade de vida das criangas, quando comparados
0s niveis mais baixos (I, Il e lll) com os niveis mais altos (IV e V), conforme esta
demonstrado na Tabela 5. Esse resultado € sustentado pela afirmacao de Souza et
al. (2012), em que sugerem que a qualidade de vida de criangas e adolescentes com
PC parece ser, parcialmente, influenciada pela gravidade da PC, ou seja, quanto

maior o nivel do GMFCS, menor é a qualidade de vida.

Tabela 5 - Comparacao das médias da qualidade de vida entre grupos de criangcas com paralisia

cerebral de diferentes niveis da fungcdo motora grossa

QUALIDADE DE VIDA
Grupo < nivel GMFCS Grupo = nivel GMFCS
Média e desvio padrio Média e desvio padrio
74,20 £ 11,04 61,65 +6,23
p = 0,006%

Legenda: * Teste T de Student

Fonte: conforme dados do autor (2019)

Na andlise de cada dimensdo do CP QOL - CHILD: Primary Caregiver
Questionnaire em relacdo aos diferentes niveis de GMFCS E & R das criancas com
PC, foi possivel verificar que as secbes Atividade coletiva, Comunicacdo, Saude,
Acesso a servigos e Saude dos pais apresentaram resultados significativos (p <
0,05). Na secado Equipamento Especial somente duas criangcas com nivel Il de
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GMFCS - E & R necessitavam desses equipamentos. Entretanto, todas as criangas
de grupos com nivel de GMFCS - E & R mais elevados (IV e V) usufruiam desses
equipamentos. As médias e desvio padrao de cada dimensao do CP QOL — CHILD:
Primary Caregiver Questionnaire estdo demonstradas na Tabela 6.

Tabela 6 - Comparagédo das médias das dimensdes do CP QOL — CHILD: Primary Caregiver
Questionnaire entre grupos de criangas com paralisia cerebral de diferentes niveis da fungédo motora
grossa

Dimensdes do CP QOL — CHILD: Primary Grupo < nivel
GMFCS

Media e desvio

Grupo = nivel  Valor de
GMFCS p

Média e desvio

Caregiver Questionnaire

padrao padrao
Familia e amigos 82,60 + 14,88 7067 +13,74 0,0594*
Atividade coletiva 8212 +9,04 66,17 + 18,06 0,0258*
Comunicacio 80,28 + 17,88 65,78 £9,29 0,0267*
Salde 80,47 £+ 16,03 60,44 £ 13,99 0,0096%
Equipamento especial 70,83+ 5,89 60,18 £ 20,63 0,2519*
Dor 33,41 £15,83 43,40 £ 2375 0,1785%
Acesso a servigos 7697 £17.84 E248 £ 2375 0,0198*
Salde dos pais 81,00 £ 18,45 7416 £ 12,05 0,1927*

Legenda: * Teste T de Student

Fonte: conforme dados do autor (2019)

Especificamente, o grupo de criangas com PC de niveis mais elevados de
GMFCS - E & R apresentou menor acesso ao tratamento e a grupos de apoio social.
Criancas e adolescentes com PC com maiores limitacoes nas funcdes e estruturas
corporais, assim como nas atividades e participacbes, necessitam de um amplo
suporte  profissional (médicos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas,
fonoaudiblogos, entre outros) e familiar para conduzir seu dia a dia. Outra inferéncia
€ a arquitetura urbana (fatores contextuais) que se apresentam com barreiras e
desfavorecem sumariamente o esforco familiar em promover agdées de inclusdo
social nessas criangas.

Ao mesmo tempo, foi percebido que a saude dos pais/responsaveis do grupo
de maiores niveis de GMFCS - E & R (IV e V) apresenta maior comprometimento. E

sabido que pelo fato de a PC ser uma condicdo complexa e crbnica, suas
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consequéncias afetam a qualidade de vida dos pais/responsaveis desse publico
infantil.

Esse fato pode ser confirmado por uma série de pesquisas brasileiras em que
os resultados apontaram uma interferéncia negativa da PC sobre a qualidade de
vida dos pais/responsaveis de pessoas com PC (SANTOS; RENNER; BARBOSA,
2016; FERREIRA et al., 2015; NEVES; PIETROVSKI; CLAUDINO, 2015; RIBEIRO
etal., 2014; ALMEIDA et al., 2013; OLIVEIRA et al., 2013; ZANON; BATISTA, 2012;
SOUZA et al., 2012; MORETTI; MOREIRA; PEREIRA, 2012; MARK et al., 2011;
PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010; CARVALHO et al., 2010).

Entretanto, Rocha, Afonso e Morais (2008) demonstram que a qualidade de
vida dos cuidadores de criancas com PC nao foi influenciada pelo grau de limitacao
funcional das suas criancas. Nesse estudo, houve auséncia de correlacdo
significativa entre o GMFCS e a pontuacdo da qualidade de vida mensurada pelo
questionario SF — 36 (Short Form — 36). Dessa forma, afirma-se ser importante o
suporte terapéutico e social da familia na suplementacdo do tratamento de
reabilitacdo da crianca com PC.

Quanto a possivel influéncia do fator socioeconémico em relagdo ao estado
de saude e qualidade de vida, foi demonstrado que ele ndo influenciou nos valores
atribuidos a essas variaveis (p > 0,05) nesse grupo de criangcas com PC de
Uruguaiana, embora o grupo de maior nivel socioecondbmico apresentasse maior

média entre as duas pontuacdes, conforme esta demonstrado na Tabela 7.
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Tabela 7 - Comparacao das médias do estado de saude e qualidade de vida entre grupos de criangas

com paralisia cerebral de diferentes niveis socioecondmicos

ESTADO DE SAUDE QUALIDADE DE VIDA
Grupo = nivel Grupo < nivel Grupo = nivel Grupo < nivel
socioecondmico socioecondmico socioecondmico socioeconémico
Meédia e desvio Meédia e desvio Média e desvio Média e desvio
padrédo padréo padrao padrédo
186,57 + 125,50 148 11 £ 101,00 67,16 £9.33 67T 13+ 1194
p = 0,2536% p = 0,4976*

Legenda: Teste T de Student

Fonte: conforme dados do autor (2019)

Na segmentagéo dos 16 itens do Protocolo DFS — PC e das oito dimensdes
do CP QOL — CHILD: Primary Caregiver Questionnaire, nenhum deles apresentou
influéncia significativa quanto ao nivel socioecondmico (p > 0,05) em relacdo aos
grupos de criancas com PC. Acredita-se que por ser multifacetario o estudo do
estado da saude e da qualidade de vida, as variaveis presentes nos itens e
dimensdes dos dois instrumentos de pesquisa possam ter compensados estes
valores finais e com isso inibiu a variavel nivel socioecondmico como facilitadora
para um melhor estado de saude e da qualidade de vida.

Entretanto, Assis-Madeira, Carvalho e Blascovi-Assis (2013) aceitam o fato de
o nivel socioeconémico ter condigdes de influenciar a gravidade do quadro e o
desenvolvimento da crianga com PC. Essas autoras descrevem ainda que o nivel
socioeconémico ndo afetou o desempenho funcional de criangas com PC leve,
entretanto, aquelas com PC moderada e de classe econémica baixa obtiveram
valores da fungdo social menor aos daquelas pertencentes a classe econémica
superior. Ja, o grupo com PC grave e de nivel socioeconémico inferior ficaram
aquém nas habilidades de autocuidado e mobilidade, quando comparado ao grupo
com PC pertencentes ao nivel socioecondmico alto.

Outro exemplo foi postulado por Cury, Figueiredo e Mancini (2013), em que o
contexto ambiental e o nivel socioeconémico das familias podem influenciar na
mobilidade e na utilizacdo de dispositivos de suporte (cadeira de rodas) por criancas
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com PC. O achado dessas autoras sugere diferengas na acessibilidade doméstica
por criangas com PC de diferentes niveis socioecondmicos.

Diante disso, concorda-se com Andrade et al. (2011) quanto a afirmacao da
relevancia em se considerar o nivel socioeconémico familiar como uma barreira, ou,
facilitador na engrenagem de uma agéo de reabilitagdo, merecendo ser observado

no atendimento neuropediatrico.
4.2.4 Consideracoes Finais

Os dados apontados neste estudo permitem refletir sobre o estado de saude
e da qualidade de vida de criangas com PC em Uruguaiana e, posteriormente, gerar
discussdo com vista a promocdo de construgées de politicas publicas municipais
e/ou estaduais imbricadas aos temas em questao.

Este estudo apontou que criangcas com PC que fazem reabilitacao fisica nos
dois locais de referéncia no municipio possuem maiores prevaléncias de
comprometimentos motores, menores niveis socioeconémicos e alteragdo tanto no
seu estado de saude quanto na sua qualidade de vida. Embora a média geral
desses dois resultados nao ultrapasse os 34% e 38% respectivamente de
comprometimento para ambas variaveis analisadas.

Nesse cenario, pode-se inferir que o desempenho motor destacado neste
estudo pelo nivel do GMFCS - E & R inerente a cada crianga com PC apresentou
influéncia significativa nos resultados do estado de saude e da qualidade de vida
quando comparado ao fator socioeconémico da crianca e de suas familias. Légico
que, por ser um resultado que advém de uma amostra ndo probabilistica, ndo se
pode extrapolar essa informagdo a toda populagdo de criancas com PC de
Uruguaiana.

Pelo fato de o estado de saude e da qualidade de vida apresentar multiplas
facetas dimensionais para a sua mensuracéo, tanto intrinsecas quanto extrinsecas a
crianga, o nivel socioecondmico foi insuficiente para prover resultados significativos
nesse grupo de criangcas com PC. Assim, acredita-se que a falta de uniformizacao
nos grupos quanto a estratificacdo da classe socioeconémica das familias
uruguaianenses tenha contribuido para esse desfecho.
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4.3 SAUDE, QUALIDADE DE VIDA E INCLUSAO SOCIAL DE CRIANGAS COM
PARALISIA CEREBRAL: A PERCEPCAO DE FAMILIARES

Resumo: a evolugado do quadro clinico da paralisia cerebral associada aos aspectos
intrinsecos e extrinsecos infantis repercute negativamente sobre a saude, qualidade
de vida e inclusdo social. Objetivos: compreender a percepcdo dos
pais/responsaveis de criangas com paralisia cerebral sobre o conceito de saude,
qualidade de vida e inclusdo social, e analisar a interferéncia do viver em
Uruguaiana nas criangas, pautadas nesses temas norteadores. Materiais e Método:
16 pais/responsaveis de criangas com paralisia cerebral que frequentam dois locais
de reabilitagdo fisica foram selecionados intencionalmente e responderam dois
questionarios, um estruturado que aborda o perfil biodemografico familiar e o outro
semiestruturado com questdes relacionadas ao conceito de saude, qualidade de
vida e inclusédo social, e se o viver em Uruguaiana interfere na saude, qualidade de
vida e inclusdo social dos seus familiares com paralisia cerebral. As entrevistas
foram gravadas, transcritas integralmente e analisadas pela técnica da analise de
conteudo sob o modelo da anélise tematica. Resultados: o perfil sociodemogréfico
demonstrou que 14 pais/responsaveis apresentaram ter idades entre 20 — 50 anos e
nove pertenciam a classe socioeconémica inferior. Suas percepg¢oes revelaram que
0 conceito de saude se vincula a definicao tradicional, positivista e biomédica, e os
de qualidade de vida e de inclusao social se encontram alinhados as suas reais
definicbes. Segundo os pais/responsaveis, viver em Uruguaiana interfere mais
negativamente do que positivamente na vida dos seus familiares com paralisia
cerebral. Conclusao: vivéncias de pais/responsaveis de criangas com paralisia
cerebral tecem conceitos importantes e expdem um ambiente vulneravel as
questdes da paralisia cerebral em Uruguaiana.

Palavras-chave: Paralisia cerebral. Pais/responsaveis. Percepgcdo. Saude.

Qualidade de vida. Inclusao social.
4.3.1 Introducao

A Paralisia Cerebral (PC) representa um conjunto de condigées associadas a
alteragdo da motricidade infantil em razdo de uma lesédo encefdlica ndo progressiva

ocorrida no inicio da vida (LEVITT, 2001). Segundo Pato et al. (2002), a crianga com
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PC, pode ou néao, apresentar perturbacdo sensorial e cognitiva concomitante a
alteracdo motora.

Em paises desenvolvidos, a prevaléncia da PC nao ultrapasse 2,5 por 1.000
criangas nascidas vivas. Ja em paises em desenvolvimento, esse valor alcanca 7
por 1.000 nascidas vivas, ou seja, ha um aumento de quase trés vezes ao se
comparar esses dois cenarios. No cenario brasileiro hipotetiza-se que tais valores
variem de 30.000 a 40.000 novos casos anuais de criangas com PC (BALADI;
CASTRO; MORAIS FILHO, 2007).

Em termos de comprometimentos sensoriais e motores advindos da PC, essa
provoca repercussdes heterogéneas que estdo tencionadas ao desenvolvimento
neurolégico e ao funcionamento da crianca. Tais repercussdées determinam a
intensidade de comprometimento, as limitagdes nas tarefas e a participacao social
(RUSSELL et al., 2011). Diante disso, Dantas et al. (2017) afirmam que o
conhecimento de questdes referentes ao contexto biopsicossocial das pessoas com
PC e das suas familias oportuniza a estruturacao de um projeto terapéutico singular
dispensado a cada uma delas.

Desse modo, pessoas com PC de Uruguaiana, situada na Fronteira Oeste do
Rio Grande do Sul (RS), estdo inseridas em um contexto de baixos indicadores
socioeconémicos. Destaca-se que esse municipio apresenta uma classificacdo
média de desenvolvimento (0,670) quanto ao indice de Desenvolvimento
Socioeconémico (IDESE®) de 2015, que o fez ocupar a 4422 posicdo entre os 497
municipios gauchos. O valor do IDESE é resultante da soma de trés blocos de
indicadores: Saude (0,714), Educacao (0,702) e Renda (0,594) (FEE, 2019b).

Em um estudo realizado por Malheiros et al. (2013) no municipio, 0 seu objeto
de estudo foram as pessoas com deficiéncia fisica e nele foi constatado que elas
apresentaram baixas condigdes socioecondmicas. Seus resultados apontam que
dos 50 participantes, 76% receberam algum beneficio governamental. De forma
geral, 66% das familias apresentaram renda de um salério minimo. O mesmo estudo

também revelou que dentre as principais causas das deficiéncias fisicas

6A Fundacdo de Economia e Estatistica (FEE) do RS mensura a situacdo socioeconOmica dos
municipios gauchos em relagdo a educacdo, renda e saude, levando em consideragao aspectos
quantitativos e qualitativos do processo de desenvolvimento. Os resultados séo classificados em:
IDESE alto (maior de 0,800), médio (entre 0,500 e 0,799) e baixo (menor de 0,499) (FEE, 2019b).
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relacionadas ao periodo pré e perinatal, a PC apresentou ser a mais frequente, com
68% dos casos.

Assim, ao considerar a evolugao do quadro clinico da PC em congruéncia
com seus aspectos intrinsecos e extrinsecos da crianca, verifica-se repercussao
negativa sobre o seu estado de saude, o que afeta paralelamente a sua qualidade
de vida e o seu processo de inclusao social. Portanto, esses trés termos se inter-
relacionam e influenciam a vida da crianca com PC e da sua familia, as quais, por
conseguinte, influenciam o ambiente no qual estdo inseridas, o que, novamente,
influencia a vida da crianga com PC e da sua familia. Esse fenbmeno ocorre
sucessivamente e se torna um ciclo retroalimentado.

A partir do que foi exposto até o momento, propde-se o problema de
pesquisa: Qual a percepcao dos pais/responsaveis de criangcas com PC em relacao
aos termos saude, qualidade de vida e inclusdo social? Para tanto, essa pesquisa
apresentou os objetivos: compreender a percepcdo’ dos pais/responsaveis de
criangas com PC sobre o conceito de saude, qualidade de vida e inclusao social, e

analisar a interferéncia do viver em Uruguaiana a respeito desses temas.
4.3.2 Materiais e Método

Esta pesquisa é caracterizada em relagcdo a sua natureza como pesquisa
aplicada, aos seus objetivos como descritiva, e aos procedimentos técnicos atende
pelo cunho de ser um estudo de caso sob o paradigma qualitativo (PRODANOQV;
FREITAS, 2013).

A populacéo foi composta por pais/responsaveis de criangas com diagndstico
clinico de PC que frequentavam dois centros de reabilitagdo fisica no Municipio de
Uruguaiana. O estudo apresentou amostragem nao probabilistica, do tipo por
conveniéncia, visto que os dois locais sao referéncia no municipio para o tratamento
fisioterapéutico desse publico especifico com PC.

Os critérios de inclusdo elegidos foram: ser pais/responsaveis de criangcas
com diagndstico clinico de PC com idade cronolégica entre 04 e 12 anos, que

0 termo percepgao foi exposto neste texto como “a interpretagdo da sensagdo em forma de
significado. A percepgéo envolve a memoria de experiéncias passadas, a motivacéo, as expectativas,
a selecdo da informagéo sensorial e a busca ativa de informacdo sensorial pertinente” (LUNDY-
EKMAN, 2004, p. 371). Segundo a mesma autora, ela ocorre pela ativagdo consciente entre as
estruturas encefélicas, o corpo propriamente dito e o contexto ambiental.
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usufruam dos servicos de fisioterapia dos dois centros de reabilitacdo de
Uruguaiana, residir no municipio no periodo minimo de um ano, pois se acredita que
nesse tempo de residéncia a crianga ou adolescente e sua familia ja se encontram
inter-relacionadas ao contexto ambiental, a rotina diaria e aos servigos de saude
oferecidos pelo municipio, conforme pressupostos da Teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento de Urie Bronfenbrenner (1979), onde as pessoas sao influenciadas
e influenciam o microssistema, mesossistema, exossistema, macrossistema, dentro
de uma dimensao temporal (cronossistema) (PAPALIA; OLDS, 2000).

Por sua vez, os critérios de exclusdo estdo baseados em ser
pais/responsaveis de criangas com PC que sofreram intervencdo médica invasiva
nos ultimos seis meses e aqueles que apresentaram dificuldade de verbalizacao que
impossibilitou responder os questionarios da pesquisa.

Quanto aos procedimentos éticos, os pais/responsaveis e as criangas com PC
foram contatados pessoalmente nos setores de tratamento pelo pesquisador,
ocasiao que foram convidados a participarem do estudo, sendo que, apds o aceite,
foi solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Posteriormente, foi aplicado um questionario estruturado relacionado ao perfil
biodemogréafico e outro semiestruturado aos pais/responsaveis. No primeiro
questionario, uma das respostas dependia do formulario Critério de Classificacdo
Econdmica — Critério Brasil 2018, da Associacao Brasileira de Empresa de Pesquisa
— ABEP. Ele ordena as familias em classes sociais pela quantidade de itens de
conforto presentes no domicilio, pelo grau de instrucdo do chefe de familia e do
acesso aos servicos publicos (ABEP, 2018).

Ja o segundo questionario trouxe duas perguntas: a primeira foi atribuida a
percepgao dos pais/responsaveis desse publico com PC em relagdo ao conceito: de
saude, qualidade de vida e inclusao social. E a segunda questionava se o fato de
viver em Uruguaiana interfere: na saude, na qualidade de vida e na inclus&o social
de seu/sua filho(a) com PC. A aplicagdo de cada pergunta era encerrada quando
ocorresse o ponto de saturacao da resposta, ou seja, as respostas se repetiam.

As entrevistas foram realizadas em um ambiente tranquilo, onde as falas dos
pais/responsaveis foram gravadas e, posteriormente, transcritas na integra e
analisadas pela técnica de analise de conteldo sob o modelo da analise tematica
conforme a premissa de Minayo (2014).
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Posteriormente, as falas foram transcritas integralmente e analisadas pela
técnica de analise de conteudo sob o modelo da analise tematica segundo a
premissa de Minayo (2014). Para a autora, essa técnica € dividida em trés partes:
pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos com sua
interpretacdo em categorias.

Para nomear as criancas com PC sem revelar suas identidades, foram
utilizados nomes de deuses da mitologia grega. Diante disso, optou-se por
acrescentar o termo “responsavel por” para a identificacao dos pais/responsaveis.

A coleta de dados ocorreu durante os meses de agosto, novembro e
dezembro de 2018 e fevereiro de 2019, nos dias do tratamento fisioterapéutico das
criancgas e nas dependéncias dos dois centros de reabilitacédo fisica do municipio.

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Feevale, sob o CAAE numero 98591218.3.0000.5348, em 17 de
outubro de 2018, pelo parecer numero 2965.260, conforme determina a Resolucéo
n® 466/12 do Conselho Nacional de Saude que trata dos aspectos éticos em
pesquisa envolvendo seres humanos no Brasil (BRASIL, 2012).

4.3.3 Resultado e Discussao

Dentre um universo de 26 familias de criangas com PC que eram assistidas
pelos dois centros de reabilitacdo fisica de Uruguaiana, participaram do estudo 16
pais/responsaveis, sendo eles: 13 maes, dois pais € uma avo paterna. Aqui, faz-se
necessario informar que dois pais/responsaveis que foram entrevistados ndo se
apresentaram como o cuidador principal das criangas com PC. Outras
caracteristicas dos cuidadores principais estdo demonstradas no Quadro 3.
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Quadro 3 - Perfil dos cuidadores principais de criangas com paralisia cerebral de dois centros de
reabilitagao fisica infantil de Uruguaiana

Faixa Etana Estado Civil Escolandade Ocupacdo Estratificacao
Social Critérios
Brasil 2018
20 230 anos = | Solteiro =6 EF=8 Do Lar= 10
8 Contadora =1 A=3
Casado =5 EM=6 Autdnomo = 2 B2=4
31 a40 anos = Atendente = 1 c1=3
6 Outros = 5 ES=2 Trabalhador Rural = C2=3
1 D=3
=50 anos =2 Estudante = 1

Legenda: (EF) Ensino Fundamental; (EM) Ensino Médio; (ES) Ensino Superor.

Fonte: conforme dados do autor (2019)

Na andlise e estruturacdo dos resultados das entrevistas dos
pais/responsaveis desse grupo de criancas com PC de Uruguaiana, foram definidas
trés categorias pré-definidas: Saude — do conceito ao viver em Uruguaiana;
Qualidade de vida — do conceito ao viver em Uruguaiana e; Inclusdo social - do

conceito ao viver em Uruguaiana.

O Saude: do conceito ao viver em Uruguaiana:

Nessa categoria foram destacadas as seguintes palavras-chaves: qualidade
de vida; auséncia de doenca; saude fisica e mental; capacidade funcional; o
cuidado; acessos aos servicos de saude; profissionais de saude e; alimentacao.

Nas respostas dos pais/responsaveis destaca-se que por vezes o conceito de
saude foi atrelado ao da qualidade de vida. Segundo Campos e Rodrigues Neto
(2008), isso acontece pela tentativa de dimensionar e quantificar o estado de saude
humano.

“[...] € uma boa qualidade de vida que leva a uma boa saude. [...]”
<Responséavel por Hestia>.

“[...] para se ter saude, o primordial seria a qualidade de vida [...]”
<Responsavel por Apolo>.

Em outro momento, destacou-se uma polarizagdo das respostas e

percepcoes em se ter saude pelo fato da auséncia ou da presencga da doenca.
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“[...] saude € o principal! Tem que ter saude para poder estar bem! [...]”
<Responsavel por Poseidons.

“[...] saude é tu nao ter nada de dor, nada de nada, nada de doente [...]”
<Responsavel por Hércules>.

“[...] saude é tudo, tudo na vida do ser humano! Sem a saude a gente nao faz
nada! [...]" <Responsavel por Iris>.

Também foi demonstrado existir a necessidade de uma configuracéao corporal
intacta, tanto fisica como funcional, para caracterizar um pleno estado de saude, ou
seja, a presencga e a exposicao de um corpo sem deficiéncia é primordial.

“[...] a pessoa conseguindo se locomover todos os dias, tendo pernas e maos
funcionando e a cabeca, ta 6timo! Foi isso que Deus nos deu! Pés, mao e a cabeca
pra comandar tudo no corpo! [...]” <Responsavel por Elpis>.

A tradicional fragmentagédo da saude humana em aspectos fisico e mental nao
foi deixada de ser relatada pelos pais/responsaveis.

“...] a saude é mental e ela é fisica, tem que trabalhar junto! [...]”
<Responsavel por Edipos.

Acredita-se que essa interpretagdo cardinal perdura nos saberes da
sociedade pela intensa presenca da visdo biomédica difundida em tempos
passados. Segundo Segre e Ferraz (1997), até a definicdo de saude da Organizagéo
Mundial de Saude esta ultrapassada, visto que ela reparte a saude do individuo em
aspecto fisico, mental e social.

No campo afetivo, o cuidar do outro e o cuidar de si também foram relatados.
Inicialmente, foi colocada a ideia de se ter saude pela assisténcia despendida ao
filho e, posteriormente, o cuidado com o préprio corpo. Nesse prisma, Gasperi e
Radlinz (2006, p. 83) descrevem que “o cuidar € proporcionar bem-estar e primar
pela boa qualidade de vida para as pessoas que nos cercam e para nés mesmos”.

“[...] a saude vocé tem que cuidar! Se nao cuidar vocé ja sabe! Eu tento néo
deixar muito pelado quando ta frio [...]” <Responsavel por Aquiles>.

“l...] a salde é tudo! E o principal e a gente tem que estar sempre se
cuidando, sempre fazendo check-up [...]” <Responsavel por Electra>.

“[...] para eu estar bem, eu faco bastante exercicio. Eu procuro estar bem,

principalmente com a cabeca. [...]" <Responsavel por Hefesto>.
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A partir da percepgédo de alguns entrevistados ficou evidente que a saude
pode revelar um conceito amplo, em que se tem relevancia o cuidar de si para poder
cuidar do outro. Dessa forma, concorda-se com as colocacdes de Gasperi e Radiinz
(2006) que declaram a relevancia de o cuidador compreender a sua necessidade,
primariamente para dispor de um equilibrio que serd fundamental no ato do cuidar
de outrem, evitando, assim, desgastes e propiciando um cuidado efetivo.

Em outra colocagdo de um entrevistado, o ato de cuidar revelou a ideia da
pratica da boa alimentacdo para a aquisicdo e manutencdo da saude e protecao
contra a doenca.

“[...] O Aquiles come demais! Olha... uma saude exemplar! [...]” <Responsavel
por Aquiles>.

Aqui, denota-se a importancia da alimentacao para se ter um peso adequado,
visto que essa medida antropométrica € tida como um sindbnimo de saude,
principalmente na etapa de puericultura. Nesse caso, especificamente, a crianca
apresentou historia pregressa de prematuridade, tendo participado do Programa
Prematuro no Pedaco. Esse programa contempla a¢cées de acompanhamento do
crescimento e desenvolvimento infantil até os dois anos de idade da crianga com
historia de prematuridade (PREFEITURA MUNICIPAL DE URUGUAIANA, 2017).

Ainda nessa parte da conceituagdo do que € saude, uma resposta destoou
das demais, a qual, trouxe uma nitidez do panorama de insatisfacdo da entrevistada
quanto ao acesso do servico de saude destinado ao tratamento do seu filho com PC
em Uruguaiana.

“[...] Satde? Salde hoje é tudo que a gente ndo tem né, Ajax? E trés anos
esperando um exame de visao! Cheguei a fazer um novo cadastro e ndo chamaram
e estamos esperando! A demora para consultas € muito grande, a demora para
cirurgias é muito grande [...]” <Responsavel por Ajax>.

Nesse momento foi percebida a insisténcia da busca por melhores condigdes
de saude do seu filho, visto que ele apresenta graves limitacdes motoras, sensoriais
e uma diversidade de problemas associados a PC (Ortopédicos; Oftalmoldgico;
Gastroenteroldgico e nutricional; Otorrinolaringolégico; Disturbio da fala e Epilepsia)
e que necessita de maiores cuidados. A mae expde uma barreira que ceifa a
oportunidade que seu filho tem para melhorar seu estado de saude. Fica entendido o
quanto a crianga e sua responsavel sdo altamente carentes ao acesso universal,
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igualitario e integro, preconizado pelo Sistema Unico de Saude (SUS). Tal fato é
similar ao relatado por Cruz et al. (2015), que apontam haver necessidades
exponenciais de assisténcia multiprofissional as pessoas com deficiéncia em centros
publicos de saude.

Desse modo, em tempos contemporaneos é aceita a premissa de Bastitella
(2007 p. 51) que afirma: “por envolver diferentes dimensdes e aspectos constitutivos,
torna-se bastante dificil uma definicdo de saude”. Entretanto, 0 mesmo autor sinaliza

um caminho para sua provavel defini¢cdo:

A salude é um constructo que possui as marcas de seu tempo. Reflete a
conjuntura econdmica, social e cultural de uma época e lugar. Reconhecer
sua historicidade significa compreender que sua definicao e
estabelecimento de praticas dependem do grau de conhecimento disponivel
de cada sociedade (BATISTELLA, 2007 p. 82).

Nesse sentido, a partir dos resultados obtidos podemos acrescentar que ao
se conceituar saude, os pais/responsaveis desse grupo de criangcas com PC
descrevem as marcas da experimentacdo e a inquietude do desrespeito
constitucional brasileiro ao direito a saude, em que esse fragmenta e vulnerabiliza
ainda mais o estado de saude da crianca com PC. Assim, ha concordancia com
Scliar (2007), de que ao conceito de saude se embute questbes sociais,
econOmicas, politicas e culturais.

Adentrando no questionamento quanto a interferéncia do viver em Uruguaiana
na saude do seu filho(a) com PC, verificou-se percep¢des diferenciadas em relagéo
ao pertencimento a uma cidade de porte médio, situada geograficamente distante de
centros de assisténcia a saude mais desenvolvidos do estado do RS.

“[...] com certeza! (que o viver em Uruguaiana interfere na saude) [...]”
<Responsavel por Ajax>.

“[...] aqui ndo tem muito tratamento, falta mais recurso para ele! [...]
<Responsavel por Poseidon>.

“[...] olha eu acho que Uruguaiana tem prés e contras! [...]” <Responsavel por
Edipo>.

“[...] ndo, nesse caso nao! Porque ela faz o tratamento que ela necessita. [...]”
<Responsavel por Iris>.
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“[...] nao! Porque tanto faz, se eu tivesse em outra cidade... ndo tem nada a
ver! [...]” <Responsavel por Hércules>.

No mesmo questionamento, quando os entrevistados se referem aos
aspectos positivos do viver em Uruguaiana, mencionam a facilidade do acesso aos
servicos de saude, as amizades e a facilidade no deslocamento urbano.

“[...] @ questao do acesso facilita muito a tua vida, porque tu sabe a rotina que
é com uma crianca especial, né!? E escola, ¢ fisio, € médico! Entdo tu mora numa
cidade que é tudo perto! [...]” <Responsavel por Edipos.

“[...] o acesso de uma cidade pequena é muito mais facil, porque tu te
relaciona com outras pessoas, tu tem amizades e creio eu que isso é muito
importante! Se tu nao conhece, ndo tem uma amizade com aquele médico,
fisioterapeuta tu é s6 mais um, mas ai como tu tem essa relacao, enfim, tu consegue
[...]” <Responsavel por Electra>.

“[...] de fisioterapeuta, fono e pediatra eu sou bem estruturada [...]"”
<Responsavel por Apolo>.

Percebe-se que os trés pais/responsaveis que relataram esse fato se
encontram inseridos em uma classe socioeconémica mais elevada, enquanto que
outros dez que advém de uma classe social de médio a baixo nivel, dependiam
exclusivamente do SUS para a total assisténcia a saude desse publico com PC.

Ja uma familia que integrava uma classe socioecondmica mediana relatou
que o acesso a saude da sua filha ocorria pela presenca do plano de saude privado.

“[...] gracas a Deus a gente tem uma acessibilidade melhor por ter plano de
saude, depender do SUS... a saude é precarissimal [...]” <Responsavel por Hestia>.

Assim, familias que possuem pessoas com deficiéncia se propéem a adquirir
um plano de saude privado que passa a ser uma despesa fixa e, que por vezes,
consome grande parte do orcamento domeéstico mensal. Essa despesa familiar
ocorre por ndo haver confianga no SUS para com o tratamento de saude do seu
dependente com deficiéncia.

“[...] esperar do poder publico, eu ndo espero! Eu ndo espero nada! Porque se
a gente, se o pai ndo tem, ndo tem recurso, o poder publico ndo ajuda, ndo ajuda!
Tem se virar! [...]” <Responsavel por Elpis>.

Segundo Almeida et al. (2017), questdes socioecondmicas podem interferir
nos modelos de usufruir os servicos de saude. O acesso aos cuidados em saude é
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mais favoravel as familias com melhor condicao socioeconémica. Exemplos dessa
natureza foram citados no estudo de Nunes et al. (2014, p. 975): “falta de acesso e 0
maior tempo na fila de espera foram mais frequentes entre os mais pobres,
indicando iniquidades potencialmente evitaveis a partir de uma atencao primaria a
saude mais efetiva”.

No que tange as colocagbes dos entrevistados quanto aos aspectos
desfavoraveis, percebeu-se que os mesmos entendem que 0s servicos de saude
nao sao completos, ou seja, falham tanto no que diz respeito ao diagnéstico clinico
quanto ao tratamento desse publico com PC.

“[...] Eu descobri que ele tem PC com um ano e sete meses [...], talvez se
tivesse diagnosticado desde o inicio né, poderia t& muito mais evoluido”! [...]
<Responséavel por Ajax>.

“[...] a parte de doutor de... especialistas como neuropediatra. Outra coisa que
falta aqui em Uruguaiana € a fisioterapia neuroinfantil. Porque tem bastante clinicas
de fisio, mas tu chega |4, geralmente é para adulto e ndo para neuro pro caso dele
[...]"” <Responsavel por Hércules>.

“[...] no caso se tu for procurar uma fonoaudidloga tu vai até conseguir, mas
para ti conseguir tu vai ficar um ano, dois anos na fila de espera. Se tu nao tiver
condi¢des de pagar, o teu filho ndo faz! Ou se tu for procurar um neurologista tu leva
de trés, quatro, cinco meses para ti arrumar um [...] s6 pagando! [...]” <Responsavel
por Hefesto>.

“[...] ndo é tudo que o SUS fornece aqui também! E... 6rteses, essas coisas
que nao tem aqui! [...]" <Responsavel por Hipnos>.

“[...] sim devido ela nao ter fonoaudibloga é é é... varias coisas, porque muitas
coisas ela pode ter acesso em outros lugares e aqui ela ndo tem! Fisio ela faz
pouca, fonoaudidélogo néo consigo tanto [...]” <Responsavel por Hera>.

“[...] alguns tratamentos mais avancados para o tipo de paralisia dele eu
poderia encontrar em outras cidades né, que aqui eu nao tenho! [...]” <Responsavel
por Edipos.

Diante dessas afirmacgdes, ficou evidente que o municipio de Uruguaiana nao
possui uma estrutura organizada de reabilitacdo fisica infantil, seja publica ou
privada, que satisfaga os anseios desse conjunto de pais/responsaveis de criangas e
adolescentes com PC, visto que Rotta (2002) cita que a engrenagem do processo de
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reabilitagdo que envolve a PC é assistida por varios profissionais de diferentes areas
do conhecimento, como o fisioterapeuta, o terapeuta ocupacional, o fonoaudiélogo, o
psicopedagdgico, psicolégico e especialidades médicas.

Segundo o Plano Municipal de Saude 2018 — 2021 de Uruguaiana, sua
Policlinica Municipal dispbée de servicos de saude de varios profissionais em
diversas especialidades. Também ha um Centro de Especialidades Odontoldgicas
(CEO) favoravel ao atendimento de pessoas com deficiéncia (PREFEITURA
MUNICIPAL DE URUGUAIANA, 2017), entretanto, o fato de apresentar o
atendimento profissional isolado ndo garante seu acesso a efetividade e ao sucesso
do tratamento.

Observa-se que na descricao do Plano Municipal de Saude (2018 — 2021) nao
estdo destacados os servicos da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia em
Uruguaiana (PREFEITURA MUNICIPAL DE URUGUAIANA, 2017), embora o
Municipio tenha aderido ao Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
— “Viver sem Limite”, em agosto de 2013 (BRASIL, 2013). Sabe-se que o Plano
Nacional “Viver sem Limite” apresenta em sua pauta politicas publicas robustas que
contemplam as pessoas com deficiéncia por meio de agbes e metas que foram
distribuidas em quatro grandes eixos, sendo o da saude um deles (MENDES, 2014).

Dessa forma, o servigo de reabilitacdo municipal, classificado como média
complexidade na sec¢ao de reabilitacao infantil em Uruguaiana, é falho em garantir o
acesso universal, a igualdade, a integralidade do atendimento e uma qualidade

exigida pelos pais/responsaveis e de direito das criancas com PC de Uruguaiana.

0 Qualidade de vida: do conceito ao viver em Uruguaiana:

Nessa categoria foram destacadas as seguintes palavras-chaves: acesso a
saude; saude; acessibilidade; moradia; benfeitorias e infraestruturas urbanas;
educacao; moradia; alimentagdo; condicao econémica; relacdes familiares e sociais,
lazer e amor.

Quanto aos resultados das entrevistas em relacao ao conceito de qualidade
de vida, novamente, foi mencionado pelos pais/responsaveis 0 possuir/ter saude.
Diga-se, entdo, que o0s conceitos de saude e de qualidade de vida se inter-
relacionam. Segundo Minayo, Hartz e Buss (2000, p. 8), esse tensionamento condiz
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como “‘um bom comego, porque manifesta o mal-estar com o reducionismo
biomédico”.

Nessa faceta, a qualidade de vida vincula seu termo na avaliacdo subjetiva da
pessoa imbricada ao “impacto de saude sobre a capacidade do individuo de viver
plenamente” (FLECK et al., 1999, p. 20) e para a vertente do viver sem patologias,
ou de superar obstaculos relacionados as condigbes de morbidades (MINAYO;
HARTZ; BUSS, 2000), em que os profissionais que lidam com a saude podem
interferir sobre a qualidade de vida humana com a ideia de sempre maximiza-la.

De modo geral, nos relatos dos pais/responsaveis, a forma de conceituar
qualidade de vida a partir da percepgédo dos entrevistados esteve vinculada a ter a
posse de algo concreto e/ou abstrato. Diante disso, tais conceitos se relacionam
com a definicdo de qualidade de vida descrita por Minayo, Hartz e Buss (2000, p. 8):

Uma nogao eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de
satisfagdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a
propria estética existencial. Pressupde a capacidade de efetuar uma sintese
cultural de todos os elementos que determinada sociedade considera seu
padrdo de conforto e bem-estar. O termo abrange muitos significados, que
refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e
coletividades que a ele se reportam em variadas épocas, espagos e
histérias diferentes, sendo, portanto, uma construcao social com a marca da
relatividade cultural.

Segundo Almeida, Gutierrez e Marques (2012), essas definicdes geram uma
compreensao social do termo que enaltece a subjetividade do sujeito a partir do
bem-estar, da plenitude nas relagdes sociais e ambientais e no aspecto cultural.
Nesse contexto de falas, trés relatos dos pais/responsaveis apresentam uma
simplicidade na definicao de qualidade de vida, porém, a coeréncia ficou marcante:

“[...] qualidade de vida pra mim significa... é tu ter o minimo [...]”
<Responsavel por Iris>.

“[...] melhorias no caso. [...] a gente sempre quer o melhor para os filhos da
gente!” <Responsavel por Atenas.

“[...] é ter o compromisso que a gente tem! Cuidar né! Isso para mim é ter
qualidade de vida! [...]” <Responsavel por Aquiles>.

Com a pretenséo de analisar os conceitos de qualidade de vida mencionados
por esses trés entrevistados, o primeiro trouxe a ideia da necessidade basica de ter
a dignidade e os direitos humanos preservados. Segundo Diniz, Barbosa e Santos
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(2009, p. 74), “assegurar a vida digna ndo se resume mais a oferta de bens e
servicos medicos, mas também exige a eliminacao de barreiras e a garantia de um
ambiente social acessivel” as pessoas com deficiéncia.

E ao mesmo tempo, 0s mesmos autores apontam a adocado da Convencgao
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia na Constituicdo Brasileira a partir de
2008. Isso chancelou a deficiéncia como objeto de justica, direitos humanos e
equidade em todo territorio nacional.

Na segunda entrevista, a fala foi simples, porém intensa, pois traduziu o
contexto familiar de vulnerabilidade social, em que qualquer coisa que vier a
beneficia-la sera muito benquista. Assim, de acordo com o pressuposto de Martins e
Wink Junior (2014), essa familia apresenta um nivel socioeconémico elementar e se
encontra em um patamar de privagdo, ou seja, condiz com o estagio de pobreza
relativa.

E na terceira entrevista, a fala expressou o significado de receber cuidado por
alguém e com afeto. Esse significado, genuinamente humano, sustenta a afirmacao
de Minayo, Hartz e Buss (2000), que dizem que a qualidade de vida se aproxima do
grau de satisfagdo humana encontrado na relagdo familiar, amorosa, social,
ambiental e na prépria capacidade de existir.

Quanto ao assunto relacionado a interferéncia do viver em Uruguaiana na
qualidade de vida de criancas com PC, novamente, as respostas dos
pais/responsaveis fizeram mencdes para a falta de recursos locais, para a
dificuldade de acessibilidade e para o tratamento de saude desse publico com PC.

“[...] Sim, porque uma vez que a gente ndo tem os recursos, né [...] mais
tratamentos, né, [...] tudo é muito longe, tudo € muito dificil, né! [...] a propria APAE
daqui, ndo tem as condicdes que eu acho, né, que seriam ideais para fazer
atendimento para eles, né, pra quem faz escola e pra quem faz a fisioterapia [...]”
<Responsavel por Ajax>.

“[...] Uruguaiana ndo tem neuropediatra. Isto ai interfere! [...]" < Responsavel
por Hércules>.

“[...] sim porque é mais, tudo é mais... € parado! Parece que ndo vai para
frente! [...]” <Responsavel por Hipnos>.
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“[...] interfere mais ou menos, porque € uma cidade bem distante, bem longe e
falta médico, falta verbas, entdo sempre para nés tudo € menos! [...]” <Responsavel
por Atena>.

“[...] em termos sim! Eu acredito que se a gente tivesse em um centro maior
que oferega mais tratamentos, eu acho que isso influencia um pouco. [...]”
<Responsavel por Hestia>.

“[...] sim! Aqui tem muitas coisas que faltam, o tratamento, fisioterapia,
fonoaudibéloga até tem! Ele faz, mas ndo é dos melhores. Bem mais coisas era de
ter! Nutricionista também tem, mas nao é das melhores. Entao para fora a gente vé
coisas mais avangadas, coisas melhores do que aqui! <Responsavel por Poseidon>.

A escassez de recursos locais para o tratamento da crianca com PC
apresenta resultado similar ao encontrado por Cruz et al. (2015), em que
descreveram que pessoas com deficiéncia fisica buscaram por mais servigos de
saude atrelados as especialidades de fisioterapia, psicologia, educagao fisica,
nutricao, terapia ocupacional e medicina.

Desse modo, infere-se que o fomento no setor publico e na administracao
qualificada em saude reflete diretamente o ganho na qualidade de vida da
populagéo, ou seja, a administracdo do servico municipal de saude em Uruguaiana
universal, igualitario e integral ao usuario prové melhor qualidade de vida aos
municipes.

Em relagdo aos aspectos relacionados a infraestrutura, foram delatados itens
relacionados ao transporte e locomogao.

“[...] muitas vezes a gente andou a pé ou dependia de énibus. E o 6nibus ndo
era adaptado, né! Entdo era muito complicado para pegar um 6nibus. Na verdade,
eu sempre prefiro mais andar de a pé do que pegar o 6nibus, porque eu sabia a
dificuldade que era para subir, né e para descer. Enfim, pra ter lugar e tudo mais!
Entdo acho que € a qualidade no transporte € algo muito importante pra nés que
temos criangas com paralisia [...]” <Responséavel por Ajax>.

Tais relatos também foram apontados por Pereira et al. (2011), em que citam
que barreiras arquitetdnicas, urbanisticas e de transporte sdo percalgos enfrentados
rotineiramente por familiares durante a locomocéo das criangas com PC.

Quanto ao transporte publico, em 2017, o municipio de Uruguaiana recebeu
uma frota de 6nibus adaptados para assegurar o transporte de pessoas com
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deficiéncia e mobilidade reduzida, garantindo-lhes, assim, o total direito ao
transporte e a acessibilidade universal, como é descrito na Lei n® 13.146, de 06 de
julho de 2015 (BRASIL, 2015) e na Lei n® 4.876, de 22 de dezembro de 2017
(PREFEITURA MUNICIPAL DE URUGUAIANA, 2017). Nesse tema, entende-se

como acessibilidade:

Possibilidade e condicdo de alcance, percepcao e entendimento para
utilizagdo, com seguranga e autonomia, de espagos, de mobiliarios,
equipamentos urbanos, edificagdes, transporte, [...] e instalagdes abertas ao
publico, de uso publico ou privado de uso coletivo, tanto na zona urbana
como na rural, por pessoa com deficiéncia ou mobilidade reduzida (ABNT,
2015, p. 2).

Nesse aspecto, possuir um transporte municipal de qualidade e com
acessibilidade universal € uma das garantias que fomentam a igualdade e a nao

discriminagao entre as pessoas com, ou, sem deficiéncia.
0 Inclusao social: do conceito ao viver em Uruguaiana:

Nessa categoria foram destacadas as seguintes palavras chave: participacao,
respeito, aceitacao, direitos iguais, estigmas, desinformacéo, inclusao escolar, ajuda,
familia, acessibilidade e lazer.

Nos relatos dos pais/responsaveis, a conceituacado de inclusdo social seguiu
tendéncia para um viver em harmonia social, com respeito, aceitacdo da
diversidade, a participacao de todos e a igualdade de direitos e deveres.

“[...] inclusédo social € o nosso filho deficiente ser aceito, principalmente, na
escola, na comunidade onde vive. [...]" <Responsavel por Hestia>.

“[...] olha eu vejo a inclusdo assim: ndo é sO incluir a pessoa naquele
ambiente ali, tipo eu levar o Edipo para a escola e ele esta no meio dos colegas ele
ta incluido! Eu vejo como insergao sabe! A verdadeira inclusédo é ele ta participando,
[...] tentando fazer as mesmas atividades que os outros, mesmo sendo da forma
dele né, que ele faz do jeitinho dele, porém ele esta participando, como todo mundo!
Ai pra mim, isso é a verdadeira inclusio! [...]". <Responsavel por Edipo>.

“[...] eles participarem de todas as atividades que uma crianga normal
participaria! [...]” <Responsavel por Apolo>.
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“...] eu acho que é aceitagdo! Que é mais dificil né! [...]” <Responsavel por
Hipnos>.

“[...] a inclus@o é muito bela, muito bonita, mas no papel dentro da lei! Eu acho
que tem um caminho muito longo pela frente. [...], € muito bela, muito bonita, mas se
colocada em pratica. [...]". <Responsavel por Electra>.

Segundo Madeiros, Diniz e Barbosa (2010), a sabedoria em reconhecer as
diferencas humanas e propor solugcées que canalizem as oportunidades igualitarias
a quem necessite é caracteristica primaria de uma sociedade justa. Nesse enlace,
as narrativas dos responsaveis pelas criangas com PC traduzem o desejo de
igualdade nas relagdes sociais e mais oportunidades na sociedade em que vivem.

As questbes relacionadas ao preconceito e o desrespeito encontrado nas
falas dos pais/responsaveis das criangcas com PC como motivo da ndo inclusao
social foi citado algumas vezes durante as entrevistas.

“[...] Perante a sociedade num todo € nitido que a gente sai na rua e 0s
olhares ainda existem, né! [...] muitas pessoas agem com pena. [...] eu ja varias
vezes com ele na rua [...] dizem ai pobrezinho [...] tadinho, [...], sabe isso consome a
gente um pouco por dentro! Sé porque ele ndo caminha, ou, porque nao fala, ndo se
expressa como todo mundo, entdo nao significa que ele seja né, um coitadinho! As
pessoas ndo sabem perceber essa diferenga, né! A primeira coisa que vem em
mente: pobrezinho, coitadinho, doentinho, né! [...]” <Responsavel por Ajax>.

“[...] sofri preconceito por causa dela quando ela era menor. Chamavam ela
de doentinha. [...]” <Responsavel por Iris>.

“[...] chamavam: olha o pezinho, olha o pezinho torto, principalmente na
escola [...]” <Responsavel por Hefesto>.

“[...] tem muitas pessoas que nao tem respeito, que falta um pouquinho de
respeito, um pouquinho de consideracéo. [...]” <Responsavel por Poseidon>.

“[...] aqui 0 povo € um pouco mais ignorante, eu acho! O povo € bem mal-
educado, parece que o povo nao tem... olha assim... ninguém ajuda em nada. [...]”
<Responsavel por Atenas.

Nas verbalizagdes dos pais/responsaveis acima foi possivel perceber que as
criangcas e os adolescentes com PC foram marcadas a partir de estigmas
preconcebidos. Para Maciel (2000), o estigma da deficiéncia é grave! Infelizmente,
as deficiéncias alteram o comportamento humano e geram respostas diferentes sob
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a forma de reagdes, preconceitos e inquietagcdes. E mais, as deficiéncias fisicas,
como as paralisias, sdo mais apreensivas por terem maior visibilidade. Nessa
circunstancia, Goffman (1988, p. 6) aponta que “deixamos de considera-la criatura
comum e total, reduzindo-a a uma pessoa estragada e diminuida”.

No tocante a injustica social que a deficiéncia acarreta, foi defendida a ideia
de o fenbmeno da exclusdo social ser combatido no ambiente escolar desde a
Educacao Infantil.

“[...] de repente procurar com que as escolas trabalham mais com as
criangas, porque o futuro sdo as criancas! Entdo, tem que levar as criangas para
inclusdo social! Os adultos, eles entendem, se hoje, eles falam as asneiras que
falam, é porque alguns nao tém mesma instru¢do, e outros porque ja tem conceito
formado! Mas a crianca que ta4 na escola, ela ainda tem a chance de entender e
aprender a conviver e esquecer a diferengca que existe entre uma crianga que nao
caminha e ela que caminhal [...]” <Responsavel por Ajax>.

Entretanto, essa ideia é atenuada por Ribeiro (2000), em que relata que a
génese da acgao excludente ocorre na fase anterior ao periodo de escolarizacao, ou
seja, no ambito doméstico desde o nascimento da crianga, ou no instante que se
defronta com a deficiéncia, adquirida ou hereditaria, de algum membro da familia.
Por fim, essa reflexdo da importancia do comportamento infantil de ser contra a
exclusao social foi, novamente, sustentada.

“[...] acho que a inclusdao social é entre familia! [...]” <Responsavel por
Aquiles>.

No insight dessa mae se sedimenta uma forte e infinita estrutura fomentadora
da incluséo social, a educagéo no sentido de moral. Segundo Brandao (2007, p. 7),
dia apds dia somos presos a ela, em que nossa coexisténcia é permeada por ela,
seja “para aprender, para ensinar, para aprender e ensinar. Para saber, para fazer,
para ser ou para conviver, todos os dias misturamos a vida com educacao”.

Em relacdo ao viver em Uruguaiana e interferir na inclusdo social do seu
familiar com PC, as entrevistas apresentaram uma realidade favoravel de inclusao
social pelo caminho escolar, visto que todas as criancas estavam matriculadas em
escolas publicas ou particulares do municipio, conforme previsto pela Lei n® 13.146 —
Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, de 06 de julho de 2015
(BRASIL, 2015).
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Nela, estados e municipios tém o prazo de até janeiro de 2020 para a total e
real adequacao do sistema educacional brasileiro as exigéncias do cenario para a
inclusdo escolar dessas pessoas. Essa adequacdo ja é realidade no ambiente
escolar publico de Uruguaiana.

“[...] 14 na escola, a gente teve alunos que a gente recebeu porque 0 acesso
que eles precisavam, pela rede publica, era maior, sala de recursos, 0s
encaminhamentos, enfim, que na rede privada nédo tinha. [...]” <Responsavel por
Electra>.

Espera-se que o ambiente educacional oportunize experimentos e
experiéncias com a inclusdo da criangca com deficiéncia fisica a toda comunidade
escolar. Segundo Sassaki (2009), € necessario ocorrer acdes de sensibilizacao e
conscientizagao promovidas no ambiente interno e externo ao da escola com vista a
exaurir preconceitos, estigmas e estereétipos, e fomentar a relacao aluno-aluno
respeitando toda diversidade humana.

“[...] eu tb6 vivendo isso agora na escola do Ajax, com as com 0s proprios
colegas, que a primeira experiéncia que tao tendo com uma crianga como ele, né! E
tém as perguntas e tem as duvidas e a prépria monitora ndo sabe o que informar,
porque ele é a primeira criangca com paralisia cerebral na escola! E o primeiro ano
que a escola t& lidando com isso! [...]” <Responsavel por Ajax>.

Nos relatos dos pais/responsaveis, o assunto lazer também entrou em
discussao.

“[...] Olha eu acredito que a cidade em si ndo ofereca tantos programas de
inclusdo e de... sabe? Pelo menos no meu conhecimento, ou pode ser uma coisa
que € muito restrita ou pouco divulgada, quem sabe? Mas eu acho que a cidade néao
oferece pra criangcas com deficiéncia, adultos... nessa questdo... ndo acredito! Eu
acho que n&o! Nao oferece! [...]” <Responséavel por Edipos.

Segundo Maciel (2000), na area de lazer, esporte e cultura sdo acgdes
escassas voltadas a populacdo com deficiéncia. Uma opcdo seriam as pracas
publicas, porém, em Uruguaiana nao dispdem desses locais adaptados ao publico
com PC.

“[...] entdo se tivesse [...] uma pracinha pra poder ir, pra poder brincar com
ele, né! No parcao, no caso que é a praga mais central que nés temos, nao tem![...]"

<Responsavel por Ajax>.
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Diante desse exemplo, percebe-se o descumprimento do Artigo 42 da Lei n®
13.146, visto as desigualdades de oportunidades para com as criangcas e
adolescentes com PC na acao de usufruir dos brinquedos que as pragas publicas de
Uruguaiana dispdem. A caréncia do brinquedo acessivel e universal impéem limites
a crianga e faz emergir, por mais que seja minimo, o sinal da sua deficiéncia.

“[...] a unica diferenga que tu acha nele é no escorregador (da escola)! Mais
no resto é bem, tratam como uma crianga normal! [...]” <Responsavel por Aquiles>.

Nas falas dos pais/responsaveis também foi percebida a dificuldade na
acessibilidade do transporte publico municipal ja relatado anteriormente, sendo que
barreiras arquitetdnicas publicas e privadas também foram apontadas pelos
responsaveis como fator de interferéncia negativa para a inclusdo social de criancas
com PC em Uruguaiana. Segundo o Artigo 3% Inciso IV da Lei n® 13.146, é

considerada uma barreira:

“Qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que limite ou
impecga a participagao social da pessoa, bem como o0 gozo, a fruigdo e o
exercicio de seus direitos a acessibilidade, a liberdade de movimento e de
expressao, a comunicagao, ao acesso a informagdo, a compreensao, a
circulagao com seguranga, entre outros” (BRASIL, 2015).

Outro exemplo de barreira foi mencionado durante as entrevistas, entretanto,
apresentou uma peculiaridade, pois se referiu a um ambiente de um condominio
residencial privado.

“[...] aqui mesmo aonde eu moro, eu tenho que entrar pela garagem! [...]
fizeram reunido com todos e os moradores (do prédio) e ndo aceitaram fazer uma
rampa. Para mim fizeram uma rampa na porta dos fundos! [...].” <Responsavel por
Hércules>.

Esses exemplos rompem com o direito de igualdade e geram ato
discriminatério, conforme previsto no Artigo 4°, § 1° da Lei n® 13.146:

Art. 40 Toda pessoa com deficiéncia tem direito & igualdade de
oportunidades com as demais pessoas e ndo sofrer4d nenhuma espécie de
discriminagéo.

§ 10 Considera-se discriminacdo em razdo da deficiéncia toda forma de
distingdo, restricdo ou exclusdo, por acdo ou omissdo, que tenha o
proposito ou o efeito de prejudicar, impedir ou anular o reconhecimento ou o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais de pessoa com
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deficiéncia, incluindo a recusa de adaptagdes razoaveis e de fornecimento
de tecnologias assistivas (BRASIL, 2015).

Ja em relacdo as agbes que minimizam as iniquidades sociais impostas a
esse publico com deficiéncia e ao mesmo instante busca o acesso aos beneficios
que a vida em sociedade nos oferece, ha a fala de uma mée que sinaliza seu desejo
e sua busca pela inclusdo social do seu filho, demonstrando o enfrentamento social,
a perseveranga e a resiliéncia familiar frente a exclusao social.

“[...] a gente sempre tentou colocar, levar ele, sabe? Para participar das
coisas, tipo de um show, ver alguma coisa. Se é no teatro, leva ele, sabe? Leva ele
para jantar fora. Leva ele para comer uma coisa que ele gosta. Quando vem o
parque pra Uruguaiana. Leva ele no parque, sabe? Sempre dessa forma, tentando
incluir ele. Tentando fazer que ele participe de tudo, mesmo que nao tenha um
programa que bata na tua porta que te chame: olha vai ter um programa para
criangas especiais, pra adultos com deficiéncia. Traz o Edipo! Mesmo ndo tendo a
gente sempre t4 buscando levar ele pros lugares. Levar na praca sabe? Essas
coisas assim! Eu acredito que isso compense, né! Pela vivéncia que ele tem! [...]”
<Responsavel por Edipos.

Assim, os relatos de pais/responsaveis de criancas com PC de Uruguaiana
referentes a conceituacdo de saude, qualidade de vida, inclusdo social e a
interferéncia do residir em Uruguaiana trouxeram significados ancorados no intimo
de cada um: satisfacdes, insatisfacdes, desejos, aborrecimentos, a realidade local e
do momento atual. Uruguaiana apresenta suas peculiaridades (costumes, regiao
geografica, estrutura organizacional, acesso aos servigos) que contribuem e, ao
mesmo tempo, entravam no dia a dia da crianga com PC, bem como de suas

familias.
4.3.4 Consideracoes Finais

A partir da analise e compreensao das percep¢des dos pais/responsaveis de
criangas com PC de Uruguaiana quanto os conceitos de saude, qualidade de vida e
inclusdo social, pode-se inferir que o conceito de saude esté vinculado a definigcao
tradicional de saulde, com tendéncia positivista e biomédica, em que néao
acrescentam outros componentes que compdem um bem-estar relacionado a saude,
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como a educacgédo, o lazer, o trabalho e o ambiente em que se vive. Ja as
percepcoes do conceito de qualidade de vida e de inclusdo social estdo mais
alinhadas as suas reais definicoes.

Ao mesmo tempo, afirma-se que viver em Uruguaiana traz insatisfacoes e
inquietudes por parte dos pais/responsaveis de criangas com PC por haver uma
estrutura municipal que falha em oferecer direitos garantidos constitucionalmente
relacionados a saude, a qualidade de vida e a inclusdo social de cidadaos
brasileiros.

Comunga-se com Pereira e Saraiva (2017) que a legislagéo brasileira € uma
das mais desenvolvidas no mundo no ambito dos direitos das pessoas com
deficiéncia, entretanto, sua efetivacdo fica aquém quando se contextualiza a
realidade do viver e do conviver em sociedade das pessoas com deficiéncia. Assim,
vivéncias de pais/responsaveis de criangas com PC tecem conceitos importantes e
necessarios para serem refletidos e expéem um ambiente vulneravel as questdes da
PC em Uruguaiana.

Dessa forma, entende-se que o primeiro passo foi dado por meio da descricao
de fatores contextuais e ambientais de Uruguaiana que se inter-relacionam com as
condi¢des de saude, qualidade de vida e de inclusao social de criancas com PC e
gue geram impactos quanto a funcionalidade e incapacidade das mesmas.

O préximo passo é publicitar esse resultado ao Conselho Municipal de Saude,
Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia, Secretaria Municipal de Saude,
Secretaria Municipal de Acao Social, outros 6rgaos, associagbes e populacéo geral
para que politicas publicas efetivas possam de fato impactar positivamente a vida de

pessoas com deficiéncia em Uruguaiana.
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4.4 INTERFERENCIA DO PLANO *“VIVER SEM LIMITE” E DA REDE DE
CUIDADOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA — REPRESENTACOES EM UM
CENARIO DA FRONTEIRA OESTE DO RIO GRANDE DO SUL

Resumo: Uruguaiana (RS) aderiu ao Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia - Viver sem Limite em 2013, que por meio da Rede de Cuidados da
Pessoa com Deficiéncia trouxe perspectivas de melhorias na assisténcia a saude
das pessoas com deficiéncia no Brasil. Objetivo: verificar a interferéncia do Plano
“Viver sem Limite” junto com a Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia sobre
0 processo de inclusdo social de criangas com paralisia cerebral residentes em
Uruguaiana. Materiais e Método: intencionalmente, foram selecionados
pais/responsaveis de 16 criancas com paralisia cerebral de dois locais de
reabilitacdo fisica, os quais responderam dois questionarios: um estruturado que
aborda o perfil biodemografico familiar e outro semiestruturado relacionado ao
conhecimento do Plano Viver sem Limite e da Rede de Cuidados da Pessoa com
Deficiéncia; ao tratamento de saude disponivel em Uruguaiana e como ele interfere
no processo de inclusao social da crianga com paralisia cerebral e; ao tratamento de
saude realizado pela crianca. As entrevistas foram gravadas, transcritas
integralmente e analisadas pela técnica da analise de conteudo sob o modelo da
analise tematica. Resultados: a maioria dos 16 pais/responsaveis foi do sexo
feminino (87,5%), com baixo nivel socioecondmico (56%), menor escolaridade
(87,5%) e dependente do Sistema Unico de Saude para o tratamento de reabilitagao
de seus familiares (69%). Todos desconheceram a existéncia do Plano “Viver sem
Limite” e da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia. Percebeu-se falha na
assisténcia ao publico com paralisia cerebral em todos os niveis de atengdo da
saude no Municipio. H4 uma intensa participacdo de atores/figuras ocultos da Rede
de Saude na assisténcia direta a esse publico com deficiéncia. A interferéncia
positiva do Plano e da Rede no processo de inclusdo social se fez por meio da
concessao de Orteses e meios de locomocgao a este publico especifico com paralisia
cerebral. Consideracoes Finais: O Plano “Viver sem Limite” e a Rede de Cuidados
da Pessoa com Deficiéncia em Uruguaiana apresentam pontos positivos, entretanto,
precisam ser aperfeicoados para oportunizar melhores cuidados a saude desse
publico com deficiéncia.
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Palavra-chave: Politicas publicas. Inclusdo Social. Saude. Deficiéncia. Paralisia
cerebral. Pampa.

4.4.1 Introducao

O dia 17 de novembro de 2011 é simbolo de um marco histérico na vida dos
brasileiros com deficiéncia. Nesse dia, o Decreto n® 7.612 da Presidéncia da
Republica instituiu o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — “Viver
sem Limite” (BRASIL, 2011). Esse Decreto consolida a responsabilidade
governamental pelo zelo as pessoas com deficiéncia, que em tempos passados era
ofertada por instituicées de caridade ou sem fins econémicos relacionadas com os
tipos de deficiéncia humana e, agora, culminou no reconhecimento constitucional
dos direitos desses cidadaos (PEREIRA; SARAIVA, 2017).

O Plano “Viver sem Limite” pretende impulsionar através “da integracao e
articulagdes de politicas, programas e agdes e 0 exercicio pleno e equitativo dos
direitos das pessoas com deficiéncia” (BRASIL, 2011). Ele alicergou suas nuances
nas prerrogativas da Convengéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia. Com o intuito de ter sua efetuacao em todo o territério nacional, foram
pontuados quatro grandes eixos de atuagdo: educacgdo, saude, inclusdo social e
acessibilidade.

No eixo saude, a primeira medida a ser executada pelo Ministério da Saude
foi dar origem a Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia (RCPD) no ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS) através da Portaria n® 793 em 2012. Assim, a RCPD
necessitava crescer e se desenvolver e, para isso, buscou o tensionamento entre os
pontos de Rede de Atencdo a Saude: a Atencdo Basica (AB), a Atencao
Especializada em Reabilitacdo (AER) e a Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e
Emergéncia (AHUE) (BRASIL, 2012).

A RCPD apresenta uma proposta que nos faz pleitear “mudancas
significativas nos modos de pensar e agir no campo do cuidado a saude da pessoa
com deficiéncia, integrando os cuidados a pessoa com deficiéncia nos principios e
diretrizes do SUS” (BRASIL, 2018, p. 308).

No Rio Grande do Sul (RS), o municipio de Uruguaiana aderiu ao Plano “Viver
sem Limite” em agosto de 2013 (BRASIL, 2013). Este municipio se situa em uma
regiao pampeana, quase extremo da Fronteira Oeste do RS, caracterizada por
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indicadores sociais de saude, renda e educacao que transitam de baixos a valores
medianos, e que configuram potencializadores para uma maior vulnerabilidade
social da populacéo local.

Nesse universo biossocioecondmico caracteristico da Fronteira Oeste do RS
encontram-se criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral (PC), foco deste
estudo, as quais apresentam disfungdes sensoriais € motoras que repercutem, no
minimo, em deficiéncia fisica, ndo menosprezando a possibilidade de acontecer uma
deficiéncia multipla (associacdo de dois ou mais tipos de deficiéncia — fisica,
auditiva, visual e intelectual).

Segundo Rosenbaum et al. (2006), a PC esta atrelada a um coletivo de
alteracdes do desenvolvimento da acdo motora e da postura que debilita a atividade
funcional humana. Essas alteracées podem ou nao ser acompanhadas de disturbios
de sensagdo, percepg¢do, cogni¢cdo, comunicagdo, comportamento, epilepsia e
lesbes osteomusculares secundarias; e sua origem esta condicionada a uma lesao
encefélica ndo progressiva no periodo do desenvolvimento encefélico fetal ou
infantil. Diante desse espectro disfuncional, Rotta (2002) apontou que a crianga com
PC deva ser assistida por uma equipe multidisciplinar em saude (fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, psicologo, psicopedagogico e médico).

Para o Ministério da Saude, as criangas e jovens com PC carecem de uma
rede de cuidados imbricada na assisténcia global a saude com vistas a estruturacéo
de um projeto terapéutico de qualidade que une as equipes de saude e a familia,
cujo somatorio de agdes promova a ampliacdo da autonomia e a inclusdo social
dessa parcela populacional (BRASIL, 2013).

Assim, a partir desse contexto inicial, originou-se um problema de estudo com
a seguinte pergunta: Qual(is) repercussao(6es) que a RCPD proporcionou as
criangas com PC de Uruguaiana? Para tanto, este estudo apresenta o objetivo de
verificar a interferéncia do Plano “Viver sem Limite” por meio da RCPD sobre o
processo de inclusdo social® de criangcas com PC residentes em Uruguaiana.

4.4.2 Materiais e Método

80 termo inclusdo social serd usado sob a premissa de Sassaki (2009), que sdo as agdes promovidas
por meio de uma engrenagem sistémica social que disponibiliza oportunidades destinadas ao
conjunto heterogéneo humano, sendo que o criador, preceptor e executor dessas oportunidades
possuem esse proprio conjunto.
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Esta pesquisa se caracteriza em relacdo a sua natureza como pesquisa
aplicada, aos seus objetivos como descritiva e aos procedimentos técnicos atende
pelo cunho de ser um estudo de caso sob o paradigma qualitativo associada a
pesquisa documental de fonte primaria (PRODANQV; FREITAS, 2013).

A populacao foi composta por 16 pais/responsaveis de criangas com
diagnéstico clinico de PC que frequentavam dois centros de reabilitagdo fisica
infantil no Municipio de Uruguaiana. O estudo apresentou amostragem nao
probabilistica, do tipo por conveniéncia, visto os dois locais serem referéncias no
municipio para o tratamento fisioterapéutico de criancas com PC.

Os critérios de inclusdo elegidos foram: ser pais/responsaveis de criangas
com diagnéstico clinico de PC com idade cronolégica entre 04 e 12 anos que
usufruam dos servigos de fisioterapia dos dois locais de reabilitacdo de Uruguaiana
e residirem no municipio no periodo minimo de um ano. Acredita-se que nesse
tempo de residéncia, a crian¢a e sua familia ja se encontram inter-relacionadas ao
contexto ambiental, a rotina diaria e aos servicos de saude oferecidos pelo
municipio, conforme sustentada pela Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento de
Urie Bronfenbrenner (1979) (PAPALIA; OLDS, 2000).

Por sua vez, os critérios de exclusao contemplaram: ser pais/responsaveis de
criangas com PC que sofreram intervengdo meédica invasiva nos ultimos seis meses,
e aqueles que possuem dificuldade que impossibilite responder os questionarios de
pesquisa.

Quanto aos procedimentos éticos, os pais/responsaveis e as criangas com PC
foram contatados pessoalmente nos setores de tratamento pelo pesquisador,
ocasidao em que foram convidados a participarem do estudo. Os que aceitaram
foram convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Posteriormente, um questionario estruturado relacionado ao perfil
biodemogréafico e outro semiestruturado foram aplicados aos pais/responsaveis,
sendo que no segundo questionario foram formuladas trés perguntas: Conhecem o
Plano Nacional das Pessoas com Deficiéncia — “Viver sem Limite” e a Rede de
Cuidados da Pessoa com Deficiéncia? Em relacdo ao tratamento de saude
disponivel em Uruguaiana, como ele interfere no processo de inclusdo social de
seu/sua filho(a) com PC? E como € o tratamento de saude realizado por seu/sua
filho(a)?
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As entrevistas foram realizadas em um ambiente tranquilo, em que as falas
dos pais/responsaveis foram gravadas e, posteriormente, transcritas na integra e
analisadas pela técnica de analise de conteudo sob o modelo da andlise tematica
conforme a premissa de Minayo (2014). A aplicacao de cada pergunta foi encerrada
quando o ponto de saturagdo da resposta acontecia, ou seja, as respostas se
repetiam.

Posteriormente, as falas foram transcritas integralmente e analisadas pela
técnica de analise de conteudo sob o modelo de andlise tematica segundo a
premissa de Minayo (2014). Para a autora, essa técnica € dividida em trés partes:
pré-analise, exploragcdo do material e tratamento dos resultados obtidos com sua
interpretacdo em categorias.

Estas analises foram tencionadas com as informagdes contidas no Plano
Municipal de Saude 2018- 2021 de Uruguaiana (PREFEITURA MUNICIPAL DE
URUGUAIANA, 2017).

Para nomear as criangcas com PC sem revelar suas identidades, foram
utilizados nomes de deuses da mitologia grega. Diante disso, optou-se por
acrescentar o termo “responsavel por” para a identificagdo dos pais/responsaveis.

A coleta de dados ocorreu durante os meses de agosto, novembro e
dezembro de 2018 e fevereiro de 2019, nos dias do tratamento fisioterapéutico das
criangas, nas dependéncias dos dois centros de reabilitagao fisica da cidade.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Feevale, CAAE 98591218.3.0000.5348, em 17 de outubro de 2018,
parecer numero 2965.260, como determina a Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude que trata dos aspectos éticos em pesquisa envolvendo seres
humanos no pais (BRASIL, 2012).

4.4.3 Resultado e Discussao

O estudo contou com a participagédo de 16 pais/responsaveis de um universo
de 26 familias de criangas com PC, sendo composto por 13 maes, dois pais e uma
avo paterna, e tendo resultado similar quanto a distribuicado de quem era o cuidador
principal desse grupo de criangas. A maioria dos pais/responsaveis depende do SUS
para o tratamento de reabilitagdo de seu dependente com PC. Dois entrevistados
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(uma mae e um pai) ndo se identificaram como o cuidador principal. As principais
caracteristicas dos cuidadores principais estdo demonstradas no Quadro 04.

Quadro 4 - Perfil dos cuidadores principais de criangas com paralisia cerebral de dois centros de
reabilitagao fisica infantil de Uruguaiana

Faixa Etaria Estado Nivel Ocupagao Classe | Plano de Area
Civil Escolar Social Saide do | residencial
filho(a)

20-30 anos = 8 | Solteiro=6| EF =8 Do Lar=10 A=3 Sim=5 Urbana = 15
3140 anos =6 | Casado=5 | EM=6 Contadora =1 B2=4 Mio = 11 Rural =1
= 50 anos = 2 Outros =5 | ES =2 Auténomeo = 2 c1=13

Atendente = 1 c2=3

Trabalhador Rural = D=
1
Estudante = 1

Legenda: (EF) Ensino Fundamental; (EM) Ensino Médio; (ES) Ensino Superior.

Fonte: conforme dados do autor (2019)

A maioria das criancas com PC esta inserida em grupos familiares com menor
nivel socioecondmico (56%), baixa e média escolaridade (87,5%) e com a funcéo
ocupacional do cuidador principal atribuida aos cuidados domésticos (62,5%). Estes
resultados se assemelham ao do estudo de Coimbra e Miller (2017), onde
prevaleceu cuidadores do sexo feminino e de classe socioeconémica baixa; ao de
Dantas et al. (2017), onde apresentou maior numero de cuidadores com atividades
relacionadas ao lar e com familias dependentes do SUS; e ao de Santos, Marques e
Souza (2017), no qual houve maior frequéncia de familias em que os cuidadores, no
maximo, apresentavam o ensino fundamental completo.

Os demais resultados estdo descritos e divididos em trés categorias: O
balanco da rede...da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia de Uruguaiana;
Atores ou Figuras ocultas da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia de
Uruguaiana e o Impacto da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia na
inclusao social de criangas com Paralisia Cerebral.
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1 O balanco da rede... da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia
de Uruguaiana.

Apos andlise do Plano Municipal de Saude® (2018 — 2021) de Uruguaiana, a
RCPD néo se encontra descrita e talvez ndo constituida oficialmente (PREFEITURA
MUNICIPAL DE URUGUAIANA, 2017), muito embora, o municipio tenha aderido ao
Plano “Viver sem Limite” em agosto de 2013 (BRASIL, 2013) e atualmente, a
Secretaria Estadual da Saude do RS aponte Uruguaiana como uma das referéncias
estaduais para a Triagem Auditiva Neonatal e também o seu Servigo de Fisioterapia
esteja cadastrado no ambito do SUS, como atendimento em modalidade Unica para
deficiéncia fisica (RIO GRANDE DO SUL, 2019).

Nesse entrave organizacional e estrutural, torna-se importante mencionar que
no decorrer do texto, ao se fazer mencgao sobre a RCPD de Uruguaiana, entenda-se
essa como uma Rede “extraoficial’, construida a partir das narrativas dos 16
pais/responsaveis de criancas e adolescentes com PC e somada aos dados do
municipio obtidos por meio da anadlise do seu Plano Municipal de Saude (2018 —
2021).

De inicio, destacou-se que todos os pais/responsaveis desse grupo de 16
criangas com PC de Uruguaiana asseguraram desconhecer a existéncia do Plano
“Viver sem Limite” e, concomitantemente, da RCPD no ambito do SUS, seja, a nivel
municipal, estadual ou nacional. Fato contrario foi noticiado por Dubow, Garcia e
Krug (2018), onde a existéncia do servico de reabilitagdo de referéncia da 28°
Regido de Saude do RS propiciou sua lembrancga pelos usuarios que o classificou
como uma potencialidade da RCPD. Assim, quando seus setores se apresentam
visiveis e operantes, a RCPD se consolida como uma meméria de referéncia e de
existéncia para os usuarios do SUS.

Destaca-se que uma fala de um dos 16 pais/responsaveis demonstrou
surpresa com a colocacao pelo pesquisador de a RCPD estar integrada ao SUS.

Essa narrativa foi descrita a seguir:

%Plano de Saude é “um documento de intengdes politicas, diagndsticos, estratégias, prioridades e
metas [...] que consolida o planejamento de salde para um determinado periodo em cada esfera de
governo” (FIGUEIREDO et al., 2007, p. 43).



131

Vocé conhece o Plano Nacional da Pessoa com Deficiéncia “Viver sem
Limite” e a Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia? “[...] Nao! [...]". Vocé

acredita que usa dele? “[...] Nao! Aonde? [...]". Vocé usa ele no SUS! “...] Como?
Por que nunca ninguém chegou para mim e disse isso? [...]” <Responsavel por
Hércules>.

Uma comunicagao pobre e ndo efetiva resulta em informagdes nao favoraveis
a populacdo. Sabe-se que através da comunicacdo se tem acesso a informacéao.
Sob esse aspecto, Othero e Ayres (2012) relatam que a informacao e a orientagcéo
compdem aspectos relacionados ao direito e a cidadania da pessoa com deficiéncia
e, bem antes, Teixeira (2004) ja havia descrito que a comunicagéo ligada ao ramo
da saude pode favorecer o uso dos servicos e recursos de saude, assim como
ampliar 0 acesso aos servicos dessa natureza pela populacéao.

Nesse bojo, percebe-se que a auséncia de informagéo se deve por uma falta
de comunicacdo em saude, ou seja, nao se fez uso de estratégias e agbes para
fomentar decisdes individuais ou coletivas com vista a promoc¢do da saude da
pessoa com deficiéncia.

Quanto aos motivos relatados para o desconhecimento da RCPD, eles
transitam pela ndo informacao oferecida por 6rgaos oficiais ou pelos locais de
tratamento, por profissionais da area de reabilitacdo, por outras familias ou de si
préprios, conforme pode ser visualizado nas descri¢cdes a seguir:

“[...] Nunca ouvir falar! [...]” <Responsavel por Apolo>.

“[...] N&o, nem tinha escutado! Nem sabial! [...]” <Responsavel por Atena>.

“[...] Acho que é falta de abordarem esse assunto! [...]” <Responsavel por
Hércules>.

“[...] Olha acho que é falta de informacao mesmo, porque muito que a gente
aprende é o0 que a gente corre atrds ou o que alguém vem e fala: olha existe tal
coisa, existe tal programa, tem tal site, tem tal blog, tem um grupo assim assado no
Facebook né! [...]” <Responsavel por Ajax>.

“[...] Olha quem sabe de ler mais os planos do governo, de buscar o
conhecimento ou também é pouca divulgacdo, né! Falta o teu interesse em procurar,
mas também falta a divulgagdo por meio do responsavel! [...]” <Responsavel por
Edipo>.
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Atualmente, as informagdes sobre o Plano “Viver sem Limite” e sobre a RCPD
estdo no site do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos e do
Ministério da Saude. Além disso, o site da Secretaria Estadual da Saude do RS
oferece informacdo sobre toda a estrutura e organizacdo da RCPD no estado.
Diante disso, acredita-se que a desinformagao, tanto do Plano como da RCPD,
constréi e exacerba obstaculo para a ndo inclusdo social desse grupo de criangas
com PC no cenario municipal de Uruguaiana.

Em continuidade com as andlises, o fato da RCPD de Uruguaiana nao se
encontrar estruturada oficialmente no Plano Municipal de Saude (2018 — 2021),
provocou-me, enquanto pesquisador, uma inquietacdo e logo posteriormente, um
questionamento: Como criancas com PC recebem, por exemplo, 6rteses e meios de
locomocéao concedidos pelo SUS advindas de outras regides do estado? Felizmente,
essa inquietude permite que ndo eu me abstenha de reflexdes quanto a existéncia
de acbes ocorridas relacionadas a atencdo dada a saude de pessoas com
deficiéncia que se desenvolvem na/entre AB, AER e AHUE a nivel municipal e
estadual da RCPD.

Diante disso, foi percebido que os relatos dos 16 pais/responsaveis de
criangas com PC evidenciam as articulagées de acdes e estratégias nesses trés
pontos de organizacdo da RCPD com vista a identificacdo do processo de inclusao
social dessas criancgas.

Segundo Mendes (2014, p. 151), essas articulacbes demonstram “a
materializagdo de uma conquista histérica em termos de direitos sociais e, neles, de
acesso qualificado das pessoas com deficiéncia a saude”. Em relacdo a AB da
RCPD, dez pais/responsaveis das criangcas com PC apontaram utilizar as Unidades
Basicas de Saude (UBS) para consultas médicas e vacinagdes das suas criangas.

Quanto a funcado dos agentes de saude nos territérios das UBSs, houve
relatos de pais/responsaveis que confirmaram e negaram suas agdes na AB
relacionados ao tema deficiéncia, conforme pode ser visualizado nas descrigcdes a
sequir:

“...] Sempre perguntam! Sempre perguntam! E sempre que eu necessitei de
consulta, o agente que vai na minha casa da um jeitinho daqui, dali e arruma a

consulta. O agente que vai la na minha casa sempre foi muito atencioso. Muito
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atencioso! Sempre, sempre, sempre! Nunca me deixou, como se diz... no vacuo! [...]”
<Responsavel por Iris>.

“[...] O pessoal do postinho daqui eles sao muito é € é como posso te dizer?
Eles sdo bem compreensivos, assim, entdo, sempre me deixaram pra mim, né€, muito
aberto em que no momento que meu filho precisasse de um atendimento né, eu néo
precisaria nem marcar! Eu falaria com eles e eles dariam um jeitinho, né de
conseguir [...]” <Responsavel por Ajax>.

“[...] Sim, j& foram uma vez na minha casa, ja foram. Ficaram de ir visitar, mas
depois nunca mais voltaram! [...]". “Ha quanto tempo isso?” “[...] Eu acho que uns
sete meses atras! [...]” <Responséavel por Poseidon>.

“[...] Nao! Nunca, nunca, nunca! [...]". “[...] De idoso eu ja vi, mas assim de
crianga com necessidade, assim nao! [...]". “[...] Ja fui no posto, assim tipo, pra trocar
receita para ele, essas coisas nao tenho que reclamar! Que sempre né... vacinas
essas coisas assim, algum encaminhamento! E tipo... eles estéo cientes, né do caso
dele! Porque eles tém 14 a ficha! [...]” <Responsavel por Hipnos>.

“[...] Sabem, s6 que eles é muito dificil deles irem la! [...]” <Responsavel por
Hera>.

Na premissa da AB “ser a principal porta de entrada e centro de comunicagao
da Rede de Atencdo a Saude” (BRASIL, 2011), esses relatos demonstram falhas
nas acdes em saude nesse estagio da RCPD em Uruguaiana. Esse feito pode ser
relacionado aos dados que apontam que até fevereiro de 2019 houve uma cobertura
mediana (53%) da Estratégia da Saude da Familia (ESF) e de quase 69% da AB aos
seus municipes (BRASIL, 2019).

Um cenario semelhante descrito por Schultz e Alonso (2016) na cidade do Rio
de Janeiro, em que a fragilidade nas agdes da AB para com criangas com
deficiéncias se tencionava a incoordenacdo do cuidado e o ndo desenvolvimento de
uma atencgdao integral, fundamentada no aprecgo familiar e comunitario.

Na perspectiva de Uruguaiana, afirma-se que a presenca de pessoas com
deficiéncia nos territérios das UBS pode estar sub-referendada ou até mesmo néo
referendada, resultando em uma nao necessidade de implantar acbes e estratégias
da atencdo em saude, que propicia tecer a rede de apoio com vistas ao processo de
inclusao social desse publico no Municipio.
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Relata-se, também, que até 2017 o Municipio de Uruguaiana disp6s somente
de um Ndcleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) (PREFEITURA MUNICIPAL DE
URUGUAIANA, 2017), o qual, de certo modo, contribuiu para o influxo de
encaminhamento de pessoas com deficiéncia para o platé superior da RCPD que
seria a AER.

Conforme Alves, Ribeiro e Sampaio (2016), com o advento dos NASF em
Belo Horizonte — MG percebeu-se ganhos na RCPD, pois houve expansdao nas
estratégias entre as equipes da ESF, assim como de reabilitacdo. Para o caso de
Uruguaiana, essa ideia de multiplicagdo dos NASF passa a ser uma opgao para a
tomada de acdes e estratégias de saude em prol da pessoa com deficiéncia. Assim,
para o futuro, espera-se uma tendéncia contraria ao cenario da desassisténcia da
pessoa com deficiéncia que vigorava no passado antes da criacdo do SUS,
conforme foi relatada por Othero e Dalmaso (2009).

De acordo com a Portaria n® 793 de 2012, nesse nivel de assisténcia
esperam-se acgdes estratégicas para a ampliacdo do acesso e da qualificacao na
atencdo da pessoa com deficiéncia, pautada na identificacdo precoce das
deficiéncias, vigilancia das criangas com histérias pregressas de vulnerabilidade
para o desenvolvimento infantil até os dois anos de vida, tratamento adequado,
suporte familiar, analises das fragilidades, assim como atividades que fomentam a
inclusao e a qualidade de vida das pessoas com deficiéncias na localidade (BRASIL,
2012).

De modo geral, as UBS apresentam uma cobertura pré-definida a cada
territério uruguaianense, entretanto, o desempenho do servi¢co dispensado por elas
as criancas com PC subsidia e sustenta evidéncias da escassez de acgdes e
estratégicas da AB na RCPD de Uruguaiana, porém, o Plano Municipal de Saude
(2018 — 2021) vem nos demonstrar algumas situagdes implicitas a Rede que
ocorrem em outras politicas/programas de saude na AB. Alguns desses se
destacam na prevencao da deficiéncia no periodo da infancia e juventude, sendo
eles: o Servico de Ginecologia — Obstétrica, o Programa Salde e Prevencdo na
Escola, o Programa Bolsa Familia e o Programa Primeira Infancia Melhor
(PREFEITURA MUNICIPAL DE URUGUAIANA, 2017).

Em termos da AER da RCPD, todos os pais/responsaveis apontaram que
seus dependentes com PC ja utilizaram, no minimo, um dos servicos disponiveis da
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Atengcao Secundéria na média complexidade do ambito do SUS. Em Uruguaiana,
esses servicos estao relacionados a RCPD por meio do Centro de Especialidades
Odontolégicas (CEQ), da Policlinica Municipal, da Policlinica Infantil, do Setor de
Fisioterapia, do Ambulatério de Especialidades do Hospital Santa Casa de Caridade
de Uruguaiana (HSCCU), do Ambulatério de Saude Mental e do Tratamento Fora de
Domicilio (TFD).

Nesse cenario da RCPD, nenhum dos pais/responsaveis relatou ter utilizado o
CEO e o Ambulatério de Saude Mental para tratamento de saude de seus
dependentes. Seria, aqui, mais um caso da falta de comunicacdo em saude entre 0s
setores da AER da RCPD de Uruguaiana? Provavelmente sim, visto que criangas
com PC apresentam ocorréncia de carie, doenca periodontal, ma oclusao oral,
alteracoes da cronologia de erupcédo dentaria, bruxismo, lesdes dentais traumaticas
e mas-formagdes dentais, como a hipoplasia de esmalte (CESAR, 2007), e assim,
acredita-se que este publico com PC necessitam de um local apropriado como o
CEO para receberem assisténcia odontolégica e cuidados preventivos para com a
saude bucal.

Quanto a assisténcia na area de saude mental, uma parte expressiva de
pessoas com PC (75%) apresentam déficit intelectual (BALADI; CASTRO; MORAIS
FILHO, 2007) e, ao mesmo tempo, € necessario ter outros profissionais, como o
psicélogo para trabalhar a criangca e sua familia frente as angustias, fantasias e
medos, buscando a conscientizacdo da realidade atual, trabalhando as limitacdes e
valorizando as potencialidades do paciente em cada ciclo de vida (MADALENO et
al., 2007).

Diante desses dois fatos evidenciados, visualiza-se mais um exemplo da
fragmentacdo da RCPD de Uruguaiana. Por outro lado, agdes de outros servigcos
relacionados com a AER foram visualizadas nas descri¢des a seguir:

“[...] O tratamento com psicélogo, neuroldgico, fisioterapéutico, né! Na APAE e
na Policlinica Municipal. [...]". “[...] Consulta muitas vezes com neuro 14 (na
Policlinica Municipal) [...]” <Responsavel por Iris>.

“[...] Foi na Policlinica (Infantil) que tinha uma doutora la, que ele ia todo més,
como ele nasceu de menos peso né! [...]" <Responsavel por Aquiles>.

“[...] Isso, no préprio hospital (tratamento de fisioterapia apds a cirurgia do
tendao calcaneo)! [...]" <Responsavel por Hefesto>.
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“[...] Ele fez fisio e fono (na Policlinica Municipal)! Foi fraco! Era uma vez! Era
muita, muita crianga, né! E muita procura! Foi nesse meio de dois a oito anos, ele t&
com doze! [...]” <Responsavel por Hipnos>.

“[...] A gente precisou, na verdade, a parte da saude publica foi na questao
das drteses para ela ir a Bagé e foi um processo muito rapido. [...] a gente entrou
com o documento e em 15, 20 dias ja chamaram ela. [...]” <Responsavel por
Electra>.

“[...] No caso, a lIris tem que ir pra Porto Alegre pra consultar com o
neuropediatra la, porque ndao tem na cidade. [...] Foi feito la uma ressonancia com
contraste, do qual se deu um ponto de interrogacdo que até hoje estdo sobre
investigacdo com a Iris para saber o por qué? [...]” <Responsavel por Iris>.

“[...] Para fazer a cirurgia do alongamento de tendao dele, que no caso me
enviaram para Bagé e ai eu cheguei em Bagé, fiz tudo 1a! Eles me deram o laudo
para fazer aqui! [...]" <Responséavel por Hefesto>.

“...] Sempre peguei cadeira de rodas para o Edipo através da Secretaria de
Saude. Sempre peguei érteses, sempre peguei tala de extensao. [...] Parapodium
que é um equipamento caro que custa mil reais, eu peguei um novo na Secretaria.
[...]” <Responsavel por Edipo>.

Diante dessas respostas, sem duvida a secdo do TFD foi o servico mais
acionado pelos 16 pais/responsaveis das criangas e adolescentes com PC, visto que
todas as criangas receberam, em algum momento, uma Oérteses e/ou meios
auxiliares de locomoc¢éao (cadeira de rodas e andadores) do servigo de referéncia da
102 Coordenadoria Regional de Saude (CRS), sendo que o Centro Especializado em
Reabilitacdo (CER) correspondente fica em Santa Maria, na 42 CRS. No passado, a
referéncia para aquisicao desses materiais era em Bagé, na 72 CRS.

Na acdo da AER, o Plano “Viver sem Limite” dispde da premissa de aumentar
o numero de CERs para o favorecimento tanto no acesso quanto na qualidade dos
procedimentos de saude voltados as pessoas com deficiéncia no Brasil,
principalmente na concessao de érteses, proteses e meios de locomocao (BRASIL,
2012). Recentemente, o aumento da concessdo dessas tecnologias assistivas no
RS, no pés-periodo do Plano “Viver sem Limite” (2012 — 2017), foi comprovado por
Santos et al. (2017a).
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Entretanto, o fator distancia ainda € um entrave na vida das criangcas com
deficiéncia fisica e das suas familias de Uruguaiana quanto ao acesso no CER de
Santa Maria. Para a minimizacdo desse entrave, um CER localizado em Alegrete,
sede da 102 CRS, esta em fase de construcéo e possuira o servico especializado de
reabilitacdo nas areas fisica e auditiva. Futuramente, esse CER sera referéncia para
a populacao com deficiéncia dessas naturezas de Uruguaiana (RIO GRANDE DO
SUL, 2017).

Imersos nesse entrave, alguns dos 16 pais/responsaveis das criangas com
PC relataram que almejam melhores condi¢cdes de assisténcia a saude para suas
criangas em Uruguaiana e na 102 CRS, como foi visualizado nas descrigcbes a
sequir:

“[...] Um local que tivesse mais... um hospital, assim especializado. Com tudo
la dentro! Que tivesse fisioterapia, que tivesse a fonoaudiologia, consultas em geral,
sabe? Eu acho que isso que falta aqui! Porque aqui é fronteira e poderia atender
nossas criancas daqui, mas como também da Argentina, de repente de Libres
(Passo de Los Libres) que nao sei qual que € a estrutura la, mas poderia vir criancas
de la também fazer o tratamento aqui, né! Barra do Quarai, Quarai, Barragem Séo
Marcos, né, que sao distritos ai bem proximos! Nao precisaria desse deslocamento
tdo grande, né! Daqui para Santa Maria, para Bagé, para Sdo Borja ou para Porto
Alegre para fazer uma coisa que poderia ter aqui! [...]” <Responsavel por Ajax>.

“[...] Eu acho que um centro maior que tivesse tudo que eles... o basico que
eles precisam né! A fisio, a fono, a psicopedagoga que nédo tem também, a fisio
aquatica nao tem também! [...]" <Responsavel por Hipnos>.

A falta da oferta de um servico infantil multiprofissional em Uruguaiana
promove angustia. O conceito de oferecer a crianga com PC um tratamento
multidisciplinar € desejo desses pais/responsaveis, pois sabem da vantagem positiva
qgue essa forma de tratamento proporciona.

Essa vantagem positiva foi relatada por Dias et al. (2010), em que 27 criancas
com PC foram submetidas ao tratamento multidisciplinar de fisioterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional e pedagogia por quatro meses, sendo que esse
conjunto de criangas teve uma evolugao da funcdo motora grossa e do desempenho
motor. Para Borgneth (2004, p. 57), “o conceito de equipe multiprofissional atuando
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em modelo interdisciplinar € bastante interessante ao sugerir a possibilidade de
interpenetracdo do conhecimento para suprir as necessidades do paciente”.

De modo geral, a Portaria n® 793 de 2012, que instituiu a RCPD no ambito do
SUS, traz essa ideia de multidisciplinaridade nos pontos de atencéo a saude (CER e
CEO) que congregam os componentes da AER, a qual visa promover a equidade e
ampliar o acesso aos usuarios do SUS segundo as seguintes diretrizes: oferecer
atencao integral, garantir conhecimento e orientacdo a pessoa com deficiéncia e ao
seu nucleo familiar, fomentar a relacao pessoa com deficiéncia e equipe de saude e
adequar os servigos oferecidos as necessidades dos usuarios com deficiéncia
(BRASIL, 2012).

Diante dessas diretrizes, o Plano Municipal de Saude (2018 — 2021) nos
demonstra que ha lacunas nas acdes de média complexidade relacionadas a RCPD
em Uruguaiana. Percebe-se que o municipio ndo cumpre integralmente a saude da
crianga com PC, erra no acesso de informagcdo perante a Rede as familias, nédo
fomenta o vinculo pessoa com deficiéncia e equipe de saude, visto ndo ter equipe
multidisciplinar com ag¢des interdisciplinares e, até o momento, o servico de
reabilitagdo municipal ndo esta adequado em prol das criangas com PC.

Em relacdo a AHUE, sete pais/responsaveis das criangcas com PC
mencionaram a utilizacdo desse nivel de atencdo no suporte das criancas
prematuras que permaneceram em unidade de terapia intensiva (UTI) neonatal em
Uruguaiana e Alegrete, além de internacées em UTI infantil por infeccao e por
procedimentos cirurgicos eletivos no HSCCU, conforme pode ser percebido nas
falas a seguir:

“[...] lsso, do lado esquerdo (cirurgia do tendao calcaneo)! Sim, em
Uruguaiana! [...]". “[...] Tudo SUS [...]” <Responsavel por Hefesto>.

“[...] Ja foram 28 dias de internacao. Foi sei la... acho que umas trés semanas
na UTI em Uruguaiana, né! [...]” <Responsavel por Ajax>.

“[...] Foi na Policlinica, que ele tinha uma doutora [...] entdo la ela deu um
papel e a gente baixamo (internamos) para fazer a cirurgia no meio do saquinho,
que tava querendo estrangular [...]” <Responsavel por Aquiles>.

De modo geral, na RCPD, a AHUE tem a missao de receber, classificar o
cuidado, expandir o acesso e qualificar a atencdo a saude das pessoas com
deficiéncia nos setores hospitalares de urgéncia e emergéncia (BRASIL, 2012).
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Entretanto, o descontentamento com a RCPD quanto a execugéao de procedimentos
cirurgicos em ou fora de Uruguaiana foram narrados e podem ser visualizados nas
descri¢Oes a sequir:

“[...] Em 2015 (cirurgia do alongamento do tend&o calcéaneo) [...]". “[...] No final
de 2013 (solicitagédo da cirurgia em 2013) [...]” <Responsavel por Hefesto>.

“[...] A demora para consultas € muito grande, a demora para cirurgias € muito
grande, né! [...]” <Responsavel por Ajax>.

“[...] Ele fez cirurgia. [...]". “[...] Nao! Aqui ele ndo fez nenhuma! Fez em Porto
Alegre e por convénio! [...]". “[...] Nao deixou de ser demoradinho também né, mas
menos complicado. [...], mas se fosse pelo SUS eu acho, acredito que seria bem pior
e mais demorado né, porque ndo tem fila, ndo é... tem que agendar até uma
consulta! Tu tem que marcar hoje para ser atendido la duas semanas e até por isso
que ele tem convénio, porque a gente ndo tem condi¢cées! Mas é que é necessario
né! Aqui € bem necessaério! [...]” <Responséavel por Hipnos>.

Por fim, esses exemplos da AB, AER e AHUE da RCPD de Uruguaiana
apontam oscilacdes de acoes e estratégias na area da saude, sendo que hora se
tem articulacdo, hora se tem desarticulagdo, hora se vé sinergia, hora se vé
assinergia que, de certo modo, esses exemplos negativos denigrem a imagem de
uma Rede forte e eficaz pautada pela Portaria n® 793 do Ministério da Saude, a qual
instituiu a RCPD no ambito do SUS, o que, de certa maneira, vem ao encontro do
relato de Machado et al. (2018, p. 7):

“E compreensivel que sua proposta de integragdo entre as equipes que
atuam nos diversos pontos de atengao, ainda nao esteja de fato articulada,
0 que revela uma politica ainda carente de atengéo e investimentos, tanto
da parte estrutural, no sentido de melhor dispor de tecnologias para prover o
atendimento adequado a essa populagdo alvo, quanto na
instrumentalizacdo dos profissionais de cuidado em dispor de capacitagoes
e conhecimentos acerca dessas incapacidades”.

Assim, tudo isso culmina em uma evolucdo da RCPD sem sintonia nos niveis
de AB, AER e AHUE, deformando a qualidade da atencdo, a qualidade de vida
infantil e familiar que culmina em efeitos negativos a rede de cuidados a saude geral,
visto a subutilizacdo dos recursos e da equidade em saude (SANTOS; MARQUES;
SOUZA, 2017). Dessa forma, a garantia da atencéo integral do cidadao brasileiro

com deficiéncia ainda esta por ocorrer.
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0 Atores ou Figuras Ocultas da Rede de Cuidados da Pessoa com
Deficiéncia de Uruguaiana:

Na analise das entrevistas e estruturacdo dos resultados, foi percebido um
expressivo numero de citagdes relacionadas a Associacao de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) de Uruguaiana e ao Estagio Supervisionado de Fisioterapia
em Neurologia Infantil (ESFNI) da Universidade Federal do Pampa (UNIPAMPA). Os
16 pais/responsaveis narraram esses dois setores que despendem agbes de
reabilitacdo, principalmente de fisioterapia para o publico infantil com deficiéncia,
como foi visualizado nas descrigdes a seguir:

“[...] Eu descobri que o Ajax tem paralisia cerebral com um ano e sete meses
através da Eloa [...]” (Professora do Curso de Fisioterapia e Supervisora do Estagio
em Fisioterapia em Neurologia Infantil) <Responsavel por Ajax>.

“[...] O Aquiles faz fisio na APAE. [...] Ele tem aqui na APAE consulta com o
neurologista. Quase todo final de més ele vem! [...]” <Responsavel por Aquiles>.

“[...] A primeira busca da fisio foi particular porque até entdo ninguém sabia o
nome da paralisia, o que era. Depois comecou a UNIPAMPA e sempre foi bem
recebido, ndo tenho reclamacdo. [...] Edipo precisa de uma fisioterapia, algum
acompanhamento e ele tem isso gratuito com a UNIPAMPA [...]” <Responséavel por
Edipo>.

“[...] Ai ele me encaminhou para um neuro. Eu vim aqui na APAE e fui bem
recebida, muito bem recebida! Eu fui abragcada juntamente com minha filha aqui na
APAE, porque cheguei s6 com um encaminhamento neurol6gico e eu ndo sabia nem
pra onde eu ia com aquele encaminhamento. [...] Fui avaliada pela fisioterapeuta,
[...] neurologista, [...] psicélogo, [...] assistente social, [...] toda equipe! [...]”
<Responsavel por Iris>.

“[...] Eu ja levei ele umas quantas clinicas, em época de férias, assim de
vocés e da APAE, mas é pra adultos, pessoas que tem... outros problemas. [...]”
<Responsavel por Hércules>.

“...] Dai 14 (APAE) ele comecou a fazer acompanhamento com neuro, a fisio,
de la j& encaminharam para a fono, para o psicélogo. Dai ele fez sessao de fisio. Foi
onde ele aprendeu a falar e depois ele fez a pedagoga. Também que onde ele
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aprendeu bastante coisa, desenvolveu o que era as coisas, foi aprendendo. [...]"
<Responsavel por Hefesto>.

“[...] Foi através da UNIPAMPA que nés fomos para Bagé com ela! Porque tu
vé, essa doutora dela de Porto Alegre, muito bem conceituada, particular, ela jamais
falou das orteses para a Electra usar. [...]" <Responsavel por Electra>.

Segundo o Estatuto da APAE de Uruguaiana (2012), um dos seus objetivos é
prestar servico de habilitacdo e reabilitacdo as pessoas com deficiéncia,
preferencialmente as do tipo intelectual e multipla, e com transtornos globais do
desenvolvimento em qualquer ciclo de vida humano, na perspectiva do exercicio da
cidadania.

Ja o Projeto Pedagogico do Curso de Fisioterapia da UNIPAMPA aponta que
o ESFNI promove atividades teéricas e praticas de assisténcia fisioterapéutica em
habilitacao e reabilitacao ao publico infantil com desordem do movimento humano,
relacionadas as afecgbes do sistema nervoso central e periferico (UNIPAMPA,
2011). Dessa forma, as acdes realizadas por essas duas instituicbes buscam a
melhora do estado de saude e da qualidade de vida desse publico infantil e contribui
com o processo de inclusdo social do mesmo. Entretanto, sabe-se que o servi¢o de
fisioterapia configura uma parte de um todo no universo de reabilitagdo infantil.

A respeito do compromisso do municipio em salvaguardar a saude, o estado
de saude e a qualidade de vida das 16 criancas com PC, percebe-se que ha uma
transferéncia de responsabilidade, talvez passiva, do servico de reabilitacado infantil
do municipio para essas duas instituicdes, uma vez que a RCPD local néo realiza
seu papel na integridade do sujeito com deficiéncia. Essa ideia se naturalizou no
Municipio ao ponto de as familias ja buscarem diretamente, in loco, o suporte para
tratamento de habilitagcdo ou reabilitagdo das suas criangas, como foi visualizado na
descrigédo a seguir:

“[...] E ai, na hora eu pensei que onde tem crianca especial € na APAE e se
no caso da minha filha é neuroldgico entdo... ela € especial! E eu vim para ca e,
prontamente, ela ja recebeu avaliagdes. [...]" <Responsavel por Iris>.

Sabe-se que os servicos de habilitagdo ou reabilitacdo na area da fisioterapia
neurofuncional infantil desses dois setores nao apresentam convénio com o SUS e,
assim, toda gama de atendimentos séo realizados sem a contrapartida financeira do
Ministério da Saude.
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Entretanto, os encaminhamentos e as solicitagbes de procedimentos de
saude das criangcas e adolescentes com deficiéncia (prescricdo de exames e Orteses
e meios de locomocao) para a rede de atencdo a saude do municipio séo
costumeiramente executados.

Especificamente nas atividades do ESFNI, esse fato pode ser justificado por
haver um Contrato Organizativo de Agao Publica Ensino — Saude (UNIPAMPA,
2015) celebrado entre a UNIPAMPA, a Prefeitura Municipal de Uruguaiana e a
Secretaria Estadual de Saude do RS na data de 11 de setembro de 2015. Esse
viabiliza e garante a estrutura de servigos de saude por cinco anos em condigdes de
oferecer campo de pratica mediante a integragdo ensino-servico nas Redes de
Atencao a Saude.

Portanto, infere-se que esses dois servicos de reabilitacao infantil, a APAE e o
ESFNI, inter-relacionam-se com a RCPD, porém, ndo fazem parte da mesma, ou
seja, sdo configurados como atores e/ou figuras ocultas na RCPD de Uruguaiana.
Afirma-se ainda que os procedimentos executados nesses dois locais ndo séo
contabilizados junto aos procedimentos de saude do municipio, nao relatando a
realidade local quanto a presenca da deficiéncia, o que faz gerar uma demanda nao
verdadeira e irreal quanto as necessidades do municipio na suplementacdo de
procedimentos de saude para essa parcela da populagdao de Uruguaiana.

Dessa forma, com a leitura do Plano Municipal de Saude (2018 — 2011) de
Uruguaiana e as narrativas dos 16 pais/responsaveis de criancas com PC, foi
possivel construir uma hipotética RCPD no municipio com fluxos de acdes e
estratégias da AB, AER e AHUE, conforme apresentado na Figura 07:
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Figura 7 - Hipotética Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia e seus fluxos de agbes e
estratégias na Rede de Atencao a Salde de Uruguaiana
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Fonte: conforme dados do autor (2019), baseado nos relatos dos 16 pais/responsaveis de criancas
com PC e no Plano Municipal de Saude de Uruguaiana (2018 — 2021)

Legenda: AB: Atengéo Basica; UBS: Unidade Bésica de Saude; ESF: Estratégia Saude da Familia;
NASF: Nucleo de Apoio a Saude da Familia; AER: Atengéo Especializada em Reabilitagdo; AHUE:
Atencdo Hospitalar de Urgéncia e Emergéncia; HSCCU: Hospital Santa Casa de Caridade de
Uruguaiana; UPA: Unidade de Pronto Atendimento; SAMU: Servigo de Atendimento Movel de
Urgéncia; SUS: Sistema Unico de Saude; CRS: Coordenadoria Regional de Salde; APAE:
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais; UNIPAMPA: Universidade Federal do Pampa;
COAS: Centro de Orientacdo e Aconselhamento Soroldégico; CAMMI: Centro de Aplicacdo e
Monitoramento de Medicamentos Injetaveis; DST: Doenca Sexualmente Transmissivel e AIDS:
Sindrome da Imunodeficiéncia Humana.

A articulacao de acbes em saude realizada pela APAE de Uruguaiana e pelo
ESFNI da UNIPAMPA pode ocorrer em todos os niveis de atengdo de saude do
municipio. Tais setores configuram componentes transformadores da realidade
uruguaianense, quanto ao processo de melhorias no modelo de assisténcia a saude
dos municipes com deficiéncia. Entende-se que tais acbes surgiram das
necessidades desta populacdo especifica e pelos objetivos institucionais similares
que estes dois setores de reabilitagdo buscam: melhorar a qualidade de vida da
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populagcdo com deficiéncia da regiao com vistas a integralidade do cuidado pela
RCPD.

0 Impacto da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia na

inclusao social de criancas com paralisia cerebral em Uruguaiana:

Nesses seis ultimos anos, a RCPD nacional vem se edificando, expandindo e
desenvolvendo o acesso da pessoa com deficiéncia aos servicos de saude no
ambito do SUS, em especial nos servigos de habilitagdo e reabilitagdo. Em 2017, ela
ja possuia 196 CERs, 35 Oficinas Ortopédicas (OO) e 551 CEOs (477 ativos e 74
suspensos) (BRASIL, 2018).

No RS, até outubro de 2017, a RCPD possuia seis CERs em funcionamento e
outros cinco em fase de concluséo, e trés OOs (RIO GRANDE DO SUL, 2017). O
objetivo da Rede estadual € “promover a saude e reabilitar as pessoas com
deficiéncia por meio de suas capacidades funcionais (fisica, auditiva, intelectual e
visual)” (RIO GRANDE DO SUL, 2016, p. 122).

Nesse panorama, a RCPD trouxe beneficios aos gauchos com deficiéncias,
em que o total da oferta de primeira consulta na area de reabilitacdo em 2015
ultrapassou o numero de 21.800 consultas (RIO GRANDE DO SUL, 2016). Quanto a
prescricao e entrega de érteses, proteses e meios de locomocgao, de 2008 a 2016, o
estado apresentou evolucao substancial e estatisticamente significativa ano ap6s
ano (r = 0,99; p < 0,0001) para a populacdo com deficiéncia e chegou a mais de 134
mil entregues nesse periodo (SANTOS et al., 2017a).

Em Uruguaiana, todos os pais/responsaveis sinalizaram o uso dos beneficios
do CER da RCPD pelas criangcas com PC, com destaque para o recebimento de
orteses e de meios de locomogado, sendo que 10 criangcas receberam cadeira de
rodas infantil. Segundo Costa et al. (2010), a cadeira de rodas contribui para a
mobilidade do corpo, a fluidez dos movimentos e o deslocamento. E um dos
equipamentos que contribui para a independéncia funcional e autonomia do ser
humano com deficiéncia. Globalmente, tanto as érteses como a cadeira de rodas
s&o conhecidas como tecnologia assistiva. Essa se caracteriza por ser:
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Uma area do conhecimento, de caracteristica interdisciplinar, que engloba
produtos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e servicos que
objetivam promover a funcionalidade, relacionada a atividade e participagéo,
de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou mobilidade reduzida, visando
sua autonomia, independéncia, qualidade de vida e inclusdo social (CAT,
2007).

Refletindo sobre as tecnologias assistivas, acredita-se, por um lado, que a
crescente concessdo desses insumos no RS esteja ancorada no aumento da
quantidade de CERs no estado junto a AER da RCPD e a presenca indispensavel
de uma equipe multidisciplinar com ac¢des interdisciplinares de trabalho em
habilitacao e reabilitacdo. Por outro, Galvao, Barroso e Grutt (2013) enfatizam que o
chancelamento e a regulamentacao dos profissionais da Terapia Ocupacional e da
Fisioterapia para prescreverem esses materiais relacionados ao ato n&o cirdrgico no
ambito do SUS, potencializou favoravelmente essa acao.

Ao constatarem a necessidade de prescrevem alguma tecnologia assistiva
para a crianga com deficiéncia, é rotina da equipe da APAE de Uruguaiana e do
ESFNI fazerem o encaminhamento para o setor de TFD da Secretaria Municipal de
Saude de Uruguaiana, o qual protocola a solicitacdo e o encaminha para o servico
de referéncia estadual. O beneficio do uso desses dispositivos foi expresso pelos
pais/responsaveis das criancas com PC da seguinte forma:

“[...] Eu sb vejo pontos positivos, porque ajuda no desenvolvimento e também
na locomocgéao dela. No caso o triciclo € um meio de transporte mais leve que a gente
encontrou para levar ela até a escola. A értese mantém a postura dos pés dela,
entdo tudo ajuda! A cadeira também para a locomocao... ajuda, facilita bastante o
movimento dela, a locomogao. [...]" <Responsavel por Héstia>.

“[...] Foi encaminhado pra por uma értese no pé... no pé esquerdo e um
abdutor do polegar esquerdo, que agora ja nao tem mais necessidade do uso e nem
da ortese! Agora ela passou pra palmilha porque agora ndo tem a necessidade,
porque houve uma grande melhoria, né! [...] Se ela, no caso, nédo faz uso da palmilha
ela cai. Por causa daquele encurtamento da perna ali! Ai ela acaba mancando,
puxando a perninha e as vezes ela acaba caindo. [...]” <Responsavel por Iris>.

“[...] Eu acho que auxiliou bastante! Porque ele era bem menos assim...

interferiu para ele melhorar, pra melhorar ele! Assim, pelo que ele era e hoje,
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assim... ta bem melhor! No parapodium que pediram para ele, isso dai foi bem bom!
[...]” <Responsavel por Hércules>.

A partir desse salvo-conduto familiar, as tecnologias assistivas sao
sublinhadas como recursos indispensaveis que os profissionais que lidam com
reabilitacdo da crianga com PC dispdem. Assim, concorda-se com Varela e Oliver
(2013), que descrevem que a tecnologia assistiva, aliada ao seu bom uso e a
utiizacdo de forma sabia, proporciona mudltiplas situacbes que estimulam a
maturacao, as relacdes sociais, a escolarizagao, a participacédo e a inclusao social,
mas nao garante a realizagdo de atividades de vida diéria e pratica por si sO.

Para tanto, a familia tem que ter consciéncia dos beneficios e promover o seu
uso rotineiramente junto a crianca. Por sua vez, Santos et al. (2017b) afirmam que
por estimular a autonomia e a independéncia, a tecnologia assistiva se relaciona
intimamente com a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia.

A relagédo entre qualidade de vida da crianga com PC e o uso da tecnologia
assistiva fica demonstrada ao mensura-la por meio do Questionario de Qualidade de
Vida para Criancas com PC (CP QOL Child), criado pelo CP QOL Group (2013).
Nesse, existem duas dimensdes: acesso a servicos (saude, educacao e lazer) e
equipamento especial (0rteses, proteses e meios auxiliares de locomog¢ao), em que
suas pontuacdes somadas a outras seis dimensdes resultam em uma pontuacéo
final que denota o nivel de qualidade de vida da crianca com PC.

Nessa vertente, € esperado que ao apresentar acessos satisfatorios aos
servicos de saude e as tecnologias assistivas, o nivel de qualidade de vida da
crianca com PC seja influenciado positivamente por ambas as dimensdes. Caso
ocorra o contrario, Vasconcelos et al. (2014) afirmam que uma dimensao do CP
QOL Child afeta diretamente a outra, depreciando o nivel de qualidade de vida da
crianga com PC. Baseado nessas consideracbes, o desempenho dos servigos de
saude da RCPD pode afetar, positivamente ou negativamente, a qualidade de vida
das criancas com PC.

Nas descricdes das criangas com PC citadas anteriormente, os beneficios
pelo uso da tecnologia assistiva se relacionaram a facilidade na mobilidade urbana,
minimizacdo da sobrecarga de peso a familia, recurso para a escolarizagcdo e no

ajuste corpoéreo das criangas com PC.



147

Outra sinalizagdo do impacto favoravel da RCPD em Uruguaiana foi relatada
por um pai/responsavel relacionada ao nivel da AHEU local. Uma crian¢ca com PC
apresentava pé equino causado pela alteracdo do tébnus muscular, no caso a
hipertonia. Assim, por meio de um procedimento cirurgico realizado no HSCCU, foi
realizado o realinhamento articular do tornozelo esquerdo e a corre¢cao do apoio do
pé dessa crianga. A necessidade da cirurgia foi sustentada por um progndstico
funcional de deambulagdo favoravel, mas contribuiu indiretamente para a
reconstru¢do da imagem de um corpo anormal, conforme demostrado a seguir:

“[...] Melhorou bastante (aceitagdo apds a cirurgia do alongamento de tendao
calcaneo)! Porque antes mexiam com ele por causa do pé, agora ja nao! Agora ele
nem da bola! [...]". Antes falavam o que com ele? “[...] Chamavam — olha o pezinho!
Olha o pezinho torto! Principalmente na escola! [...]" <Responsavel por Hefesto>.

A deficiéncia fisica é exteroceptiva, como referenda Foucault (2013, p. 7):
“Meu corpo é o contrario da utopia”. Esse significado demonstra que o corpo ndo é
fantasia, mas é concreto e real, € no caso da crianca com PC, carrega as marcas €
sinais de ser heterogénea perante os demais. Em uma categorizacao, essa crianca
demonstra possuir um estigma, que para Goffman (1988), transita pela ideia do
defeituoso e do fraco por possuir uma desvantagem corpdérea e com isso afeta sua
aceitacao social. Quanto a cirurgia do pé, houve uma corre¢cdo e um realinhamento
corporal que ofuscou sua marca social.

Ao se comparar o0 recurso cirdrgico com o recurso da tecnologia assistiva, ha
uma contradicdo quanto a questao do estigma. O primeiro apresenta a ideia do
modelo biomédico em que a crianca pode ter “consertada” sua marca social,
enquanto que o segundo, como Santos et al. (2017b) citam, o uso da tecnologia
assistiva nao so revela, mas também exacerba o estigma publicamente, o que faz a
diferenga ser notada com maior facilidade. Tal fato foi visualizado nas descri¢cdes de
pais/responsaveis das criangas com PC a seguir:

“[...] Muitas criangas me perguntam né, por que ele... ele ta doente? Eu digo
nao! Ai elas me perguntam: por que ele t4 nessa cadeira? Ai eu digo que esta na
cadeira porque ele ndo consegue caminhar, mas nao por que ele esta doente! [...]"
<Responséavel por Ajax>.

“[...] Esses dias eu estava com o Poseidon esperando o 6nibus e um senhor
veio e perguntou para mim se ele caminhava, sendo que ele estava na cadeira de
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rodas! Ele ndo estava em um carrinho! Ai eu disse pra ele assim: sim ele caminha,
porém ele estd na cadeirinha para chamar a atencdo das pessoas! [..]”
<Responsavel por Poseidon>.

Nesse sentido, espera-se que 0s dois recursos possam promover a
superagao de alguns entraves na vida dessas criangas com PC, como por exemplo,
0s obstaculos fisicos, a discriminagdo, a opressédo e a cultura da homogenia que
potencializam o modelo social da deficiéncia (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009).

Assim, contribuindo com o universo da atencdo a saude da pessoa com
deficiéncia, a Rede tece novos nés de articulagbes em toda esfera social que vao
desenhando um novo horizonte e, esses nos, logicamente, precisam ser vistoriados
sempre, reavaliados e novamente apertados, mas nunca desatados. O caminho da

inclusao social € uma reta com infinitos pontos.
4.4.4 Consideracoes Finais

O cenério de Uruguaiana apresenta falhas de atencdo a saude das criangas
com PC em todos os niveis da RCPD, o qual se inicia na AB, transpassa a AER e
culmina na AHUE. Esse resultado nao é diferente dos demais resultados dos
diversos cendrios brasileiros, porém, em Uruguaiana, foi percebido um descaso com
a saude das pessoas com deficiéncia pela nao citacéo, estruturacédo e detalhamento
da RCPD no Plano Municipal de Saude (2018 — 2021). Acredita-se que uma maior
participacao social das pessoas com deficiéncia e dos seus familiares no municipio
pode ser prospectada por um maior e melhor acesso aos servigos publicos,
principalmente o de saude.

Ficou evidenciada a importancia da APAE de Uruguaiana e do ESFNI da
UNIPAMPA no processo de habilitagdo e reabilitagdo infantii no cenério local.
Entretanto, a Prefeitura Municipal deve zelar pela salude desse publico,
oportunizando acesso a uma equipe multiprofissional com acgbes e estratégias
interdisciplinares para o tratamento integral de saude com vistas a melhoria de vida
dessas criangas e dos seus familiares.

Todavia, o cenario é representativo de que ha insuficiéncia de profissionais
fundamentais no @mbito municipal, como neuropediatras, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, fonoaudiélogos, entre outros, que compdéem uma equipe

interdisciplinar para executar agdes e estratégias relacionadas com a saude da
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pessoa com deficiéncia, em especial, a crianga com PC. Esses profissionais
desfalcam a RCPD e impedem uma melhor interlocucdo entre suas estruturas,
prejudicando os usuarios que dela dependem.

Quanto a interferéncia do Plano “Viver sem Limite” e da RCPD nas criancas
com PC, vislumbrou-se que houve positividade perante os relatos dos 16
pais/responsaveis, sendo que a AER foi o ponto de articulagcdo da Rede que mais se
destacou com a prescricdo de tecnologias assistivas a esse publico infantil com
deficiéncia.

A partir das evidéncias encontradas neste estudo, pode-se inferir que os
principios do SUS: universalidade, integralidade, equidade e resolutividade, nao
contemplaram por inteiro as 16 criangcas com PC deste estudo. Mas, a partir de
outras pesquisas que discutem o tema, as evidéncias tém demonstrado os diversos
ganhos com a RCPD, seja em uma localidade, em um estado, ou no pais como um

todo.
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5 CONCLUSAO

No universo infantil, a PC se configura como uma das patologias mais
incapacitantes em termos de funcionalidade humana. Uma vez adquirida a
incapacidade funcional, suas consequéncias culminam em implicacdes negativas
sobre 0 estado de saude, a qualidade de vida e a inclusdo social da crianga. Isso se
fez notério, real e € demonstrado pelos resultados alcangados ao longo do estudo.

No percurso desta pesquisa, 0 problema de estudo foi configurado pelo
seguinte questionamento: Como o contexto de Uruguaiana, situada na Fronteira
Oeste do RS, relaciona-se com o estado de saude, a qualidade de vida e a inclusao
social de criancas com PC?

Para responder a esse questionamento, buscou-se avaliar o estado de saude,
a qualidade de vida e o processo de inclusdo social de criangcas com PC residentes
em Uruguaiana — RS. Mais especificamente, contextualizar o perfil biodemografico
das criangas com PC e de suas familias; avaliar o estado de saude das criancas
com PC; mensurar a qualidade de vida das criancas com PC; compreender a
percepgao dos pais das criangas com PC sobre o conceito de saude, qualidade de
vida e incluséo social e; verificar a interferéncia do Plano “Viver sem Limite” — eixo
saude sobre o processo de inclusdo social das criangas com PC residentes em
Uruguaiana.

Para isso, foi realizada uma busca bibliografica sobre o tema que sustentou a
justificativa do estudo e, posteriormente, foram aplicados instrumentos para a coleta
de informagdes. Utilizou-se 0 modelo escandinavo para a descricdo dos resultados
e, dessa forma, foram originados quatro artigos no presente estudo. Estes foram
intitulados como: Implicagdes socioeconémicas e a biosociodemografia de um
conjunto de criangas com paralisia cerebral em Uruguaiana — RS; Estado de saude e
qualidade de vida em criancas com paralisia cerebral em um cenario do Pampa
gaucho - interferéncia motora e socioeconémica; Saude, qualidade de vida e
inclusdo social de criancas com paralisia cerebral: a percepcdo de familiares e;
Interferéncia do Plano “Viver sem Limite” e da Rede de Cuidados da Pessoa com
Deficiéncia - Representa¢cdes em um cendrio da Fronteira Oeste do Rio Grande do
Sul.



151

Inicialmente, foi observado que o contexto de Uruguaiana oferece a essas
criangcas com PC e seus familiares um arcabougo de experimentagdes ao longo de
sua trajetéria de vida, relacionado aos baixos indicadores sociais que foram,
principalmente, tensionados a educacgéo, a saude e a renda, destacado pelo valor do
IDESE local. Dessa maneira, a contextualizagdo biosociodemografica demonstra
caracteristicas similares aos estudos de criancas com PC de outras localidades
brasileiras, principalmente, no que tange ao elevado nivel de incapacidade funcional
dado pelo GMFCS - E & R e ao menor estado socioecondmico.

Esse resultado reforga o cliché de que, na sua maioria, criangcas com PC
pertencem a classe social inferior em nosso pais. Percebe-se, também, que os
indicadores sociais relacionados a educacao, a saude e a renda de familias desse
grupo de criancas com PC de Uruguaiana colaboram para a obtencao do valor
referente ao IDESE local que, atualmente, é considerado médio.

Em termos amplos, isso contribui para que as criangas com PC desse
conjunto analisado apresentem outra predisposicao, além da prépria deficiéncia para
a vulnerabilidade social. Acredita-se, entdo, que esses fatores (renda, educacéao e
saude) do contexto de Uruguaiana, quando somados ao perfil biosociodemografico
da crianga com PC, construam um status quo de vulnerabilidade que retroalimenta a
condigcdo da exclusao social dessas criangas com PC.

Também fica evidenciado que as 16 criancas com PC apresentam alteracoes
do estado de saude e da qualidade de vida, e que o maior nivel de
comprometimento motor, segundo o0 GMFCS - E & R, acarreta maior alteracao do
estado de saude e da qualidade de vida, entretanto, ndo é possivel inferir que o nivel
socioecondémico interfira nessas duas variaveis avaliadas.

Assim, por mais que o territério uruguaianense em que essas criangas com
PC estéo inseridas seja de baixa condicdo socioecon6mica, destaca-se que o fator
condicdo socioecondmica familiar ndo € preponderante para se ter pior ou melhor
estado de saude e qualidade de vida dessas criangas.

Diante desse resultado, é importante ponderar que o niumero de participantes
possa ter contribuido para esse desfecho, visto que nesse conjunto de criangcas com
PC se obteve uma distribuicdo heterogénea do numero de classes sociais e uma

distribuicao homogénea do niumero de familias em cada classe social.
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Em continuidade, pela andlise e compreensdo das percepgdes de
pais/responsaveis desse grupo de criangas com PC de Uruguaiana quanto aos
conceitos de saude, qualidade de vida e incluséo social, é inferida que o conceito de
saude esta associado a sua definicdo usual que denota caracteristicas positivistas e
biomédicas, uma vez que nao se percebe a presenca de outros componentes que
integram o estado de bem-estar e que relacionam ao conceito de saude atual, como,
por exemplo, a educacao, o lazer, o trabalho e o ambiente em que se vive.

Por sua vez, as percepgOes sobre o conceito de qualidade de vida e de
inclusao social estdo mais alinhadas as suas reais definigdes. Afirma-se, ainda, que
o viver em Uruguaiana promove insatisfagbes e inquietudes desses
pais/responsaveis de criancas com PC por haver uma estrutura municipal deficitaria
que nao contempla os direitos garantidos constitucionalmente relacionados a saude,
a qualidade de vida e a inclusao social de cidadaos brasileiros.

Diga-se, entdo, que o cenario atual de Uruguaiana demonstra falhas da
atencao a saude para com as criangcas com PC estudadas neste trabalho em todos
os niveis da RCPD, a qual se estende da AB, transita pela AER e aporta na AHUE.
Todavia, esse resultado nao € diferente dos demais cenarios brasileiros, mas no
tocante a Uruguaiana, é percebido um descaso para com a saude das pessoas com
deficiéncia pela ndo citacdo, estruturacdo e detalhamento da RCPD no Plano
Municipal de Saude (2018 — 2021). Nesse ensejo, é demonstrada a relevancia da
APAE de Uruguaiana e do ESFNI da UNIPAMPA no processo de assisténcia a
saude da crianga com deficiéncia no cenario local.

Dessa forma, espera-se que a Prefeitura Municipal zele melhor pela saude
desse publico, oportunizando acesso a uma equipe multiprofissional com acdes e
estratégias interdisciplinares para o tratamento integral de saude com vistas a
melhoria de vida dessas criancas e dos seus familiares. Essa afirmacao é
respaldada pelas declaragdes dos pais/responsaveis desse conjunto de criancas
com PC que retratam a insuficiéncia de profissionais fundamentais no ambito
municipal, como neuropediatras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
fonoaudidlogos, psicologos, entre outros, que compdem uma equipe interdisciplinar
para executar acdes e estratégias relacionadas a saude da pessoa com deficiéncia,
em especial, a crianga com PC. Infere-se que esses profissionais desfalcam a RCPD
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e impedem uma melhor interlocugdo entre suas estruturas funcionais e, por
consequéncia, prejudicam os usuarios que dela dependem.

Por fim, vislumbra-se que houve desconhecimento total dos pais/responsaveis
desse conjunto de criancas com PC de Uruguaiana quanto ao Plano Nacional “Viver
sem Limite” e da RCPD, porém, ficam evidenciadas a¢gdes da Rede em Uruguaiana,
sendo que a AER foi o ponto de articulagdo destaque da Rede por meio de agbes de
prescricao de TA a esse publico infantil com deficiéncia.

Ao nivel de estrutura municipal, afirma-se que a APAE e o ESFIN sdo atores
ocultos da RCPD de Uruguaiana, ou seja, sdo segmentos operacionais que nao
aparecem na Rede, mas desempenham fun¢des primordiais para as realizagdes dos
servicos de reabilitagdo infantil no municipio. Dessa forma, é possivel inferir que os
principios do SUS: universalidade, integralidade, equidade e resolutividade, nao
contemplam por inteiro as necessidades desse conjunto de criangas com PC deste
estudo.

Entende-se que o primeiro passo foi dado por meio deste estudo, em que ha
a descricdo de fatores contextuais e ambientais de Uruguaiana que se inter-
relacionam com as condi¢ées de saude, qualidade de vida e de inclusao social de
criangas com PC, gerando impactos sobre a funcionalidade e incapacidade das
mesmas. Agora, o préximo passo € publicar esses resultados ao Conselho Municipal
de Saude, Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia, Secretaria Municipal de
Saude, Secretaria Municipal de Acao Social, outros o6rgaos, associacdes e
populacdo em geral, para que politicas publicas efetivas possam de fato impactar,
positivamente, a vida de pessoas com deficiéncia em Uruguaiana.

Quanto as limitagdes do estudo, logicamente, por ter resultados que advém
de uma amostra ndo probabilistica, ndo se pode extrapola-los a toda populacédo de
criangas com PC de Uruguaiana. Denota-se que a quantidade de criangcas com PC e
seus familiares da amostra do estudo ocorreu pelo motivo dos critérios de inclusao e
exclusao, principalmente pelo critério idade da crianca (04 — 12 anos), assim para o
futuro espera-se que novas pesquisas com as mesmas tematicas possam possuir
maiores participantes.

Entende-se também, que esta Tese ¢é resultante das falas dos
pais/responsaveis de criancas com PC e em nenhum momento a Prefeitura
Municipal de Uruguaiana e seus profissionais que lidam com a RCPD foram
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procurados para apresentarem suas reflexdes quanto aos assuntos abordados aqui,
visto que eles n&o configuraram objeto do estudo. Pesquisas futuras devem procurar
abarcar estes publicos faltantes e analisar o contexto da RCPC em Uruguaiana por
um outro viés. Assim, este estudo deve ser visualizado como ponte para novas
pesquisas no campo da saude coletiva, politicas publicas, diversidade, pessoas com

deficiéncia e inclusdo social a nivel local.



155

REFERENCIAS

ABEP - ASSOCIACAO BRASILEIRA DE EMPRESAS DE PESQUISA. Critério de
Classificacao Econdomica Brasil 2018. Sao Paulo, 2018. Disponivel em:
<http://www.abep.org/criterio-brasil>. Acesso em: 17 jul. 2019.

ABNT - ASSOCIACAO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR 9050:
Acessibilidade a edificacdes, mobiliario, espagos e equipamentos urbanos. 32
Edicao. Rio de Janeiro, 2015. Disponivel em:
<https://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/arquivos/%5Bfield_
generico_imagens-filefield-description%5D_164.pdf>. Acesso em: 25 abr. 2019.

ALCASSA, T. C. et al. Criangas tetraparéticas e cuidadores: caracterizando o perfil e
a acessibilidade a tecnologia assistiva. Journal of Human Growth and
Development, SZo Paulo, v. 23, n. 1, p. 107-111, 2013. Disponivel em:
<http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
12822013000100016&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 02 mai. 2019.

ALMEIDA, A. P. S. C. et al. Determinantes socioecondmicos do acesso a servigos de
salde em idosos: uma revisao sistematica. Rev. Saude Publica, Sao Paulo, v. 51,
n. 50, p. 1-15, 2017. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/s1518-
8787.2017051006661>. Acesso em: 25 abr. 2019.

ALMEIDA, K. M. et al. Fatores que influenciam a qualidade de vida de cuidadores de
paralisados cerebrais. Fisioterapia em Movimento, Curitiba, v. 26, n. 2, p. 307-314,
abr./jul., 2013. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0103-
51502013000200007>. Acesso em: 02 mai. 2019.

ALMEIDA, M. A. B.; GUTIERREZ, G. L.; MARQUES, R. Qualidade de Vida:
Definicées e Conceitos. In: ALMEIDA, M. A. B.; GUTIERREZ, G. L.; MARQUES, R.
Qualidade de Vida: definigcdo, conceitos e interfaces com outras areas de pesquisa.
Sao Paulo: Escola de Artes, Ciéncias e Humanidades — EACH/USP, 2012. cap. 1, p.
13-59.

ALVES, M. A.; RIBEIRO, F. F.; SAMPAIO, R. F. Potencial de mudanca nas praticas
de saude: a percepcao de trabalhadores de uma Rede de Reabilitagdo em
(trans)formacéo. Fisioterapia e Pesquisa, Sao Paulo, v. 23, n. 2, p. 185-192, 2016.
Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/1809-2950/14945923022016>. Acesso em:
03 mai. 2019.

AMARAL, L. A. Corpo desviante: olhar perplexo. Psicologia USP, Sdo Paulo, v. 5,
n. 1-2, p. 245-268, 1994. Disponivel em:
<http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1678-
51771994000100016&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 03 mai. 2019.

ANDRADE, P. M. O. et al. Perfil cognitivo, déficits motores e influéncia dos
facilitadores para reabilitacdo de criangas com disfungdes neuroldgicas. Revista



156

Paulista de Pediatria, Sao Paulo, v. 29, n. 3, p. 320-327, set. 2011. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S0103-05822011000300003>. Acesso em: 03 mai. 2019.

APAE - ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS DE
URUGUAIANA. Estatuto da APAE de Uruguaiana. Uruguaiana, 2012.

ARAUJO E SILVA, R. de et al. Politicas publicas para la inclusién social en la
discapacidad - revision sistematica. Avances en Enfermeria, Bogota, v. 30, n. 2, p.
13-24, jul. 2012. Disponivel em:
<http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0121-
45002012000200002&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 03 mai. 2019.

ASSIS-MADEIRA, E. A.; CARVALHO, S. G.; BLASCOVI-ASSIS, S. M. Desempenho
funcional de criangas com paralisia cerebral de niveis socioeconémicos alto e baixo.
Revista Paulista de Pediatria, Sao Paulo, v. 31, n. 1, p. 51-57, 2013. Disponivel
em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0103-05822013000100009>. Acesso em: 02 mai.
2019.

BALADI, A. B. P. C.; CASTRO, N. M. D.; MORAES FILHO, M. C. Paralisia Cerebral.
In: FERNADES, A. C. et al. AACD - Medicina e Reabilitacao Principios e Pratica.
1. ed. Sao Paulo: Artes Médicas, 2007. cap. 2.

BALTOR, M. R. R.; DUPAS, G. Experiéncias de familias de criancas com paralisia
cerebral em contexto de vulnerabilidade social. Revista Latino-Americana de
Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 21, n. 4, p. 1-8, jul.-ago. 2013. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S0104-11692013000400018>. Acesso em: 03 mai. 2019.

BARBOSA, S. A. Mobilidade urbana para pessoas com deficiéncia no Brasil: um
estudo em blogs. Revista Brasileira de Gestao Urbana, Curitiba, v. 8, n. 1, p. 142-
154, jan./abr. 2016. Disponivel em:
<https://periodicos.pucpr.br/index.php/Urbe/article/view/22064/21174>. Acesso em:
03 mai. 2019.

BATISTELLA, C. Abordagens Contemporaneas do Conceito de Saude. In:
FONSECA, A. F.; CORBO, A. M. D. (Org.). O territério e o processo saude —
doenca. Rio de Janeiro: EPSJU/Fiocruz, 2007. Disponivel em:
<https://edisciplinas.usp.br/pluginfile.php/313818/mod_resource/content/1/territorio_e
_0_processo_2_livro_1.pdf#page=51>. Acesso em: 03 mai. 2019.

BATTISTELLA, L. R.; BRITO, C. M. M. Classificagéo Internacional de Funcionalidade
(CIF). Acta Fisiatrica, Sao Paulo, v. 9, n. 2, p. 98-101, ago. 2002. Disponivel em:
<https://www.revistas.usp.br/actafisiatrica/article/view/102369/100693>. Acesso em:
03 mai. 2019.

BAUMAN, Z. Baumam sobre Bauman: dialogos com Keith Tester. Rio de Janeiro:
Zahar, 2011.



157

BERTE, A. M. de A. et al. Perfil Socioeconémico - COREDE Fronteira Oeste.
Boletim Geografico do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, v. 26, p. 296-335, fev.
2016. Disponivel em: <https:/revistas.fee.tche.br/index.php/boletim-geografico-
rs/issue/view/231>. Acesso em: 03 mai. 2019.

BOBATH, K. Uma base neurofisiolégica para o tratamento da paralisia cerebral.
Manole, 1984.

BRACCIALLI, L. M. P. et al. Qualidade de vida de criangas com paralisia cerebral:
percepcao de cuidadores. Revista Brasileira de Qualidade de Vida, Ponta Grossa,
v. 8, n. 1, 2016a. Disponivel em: Doi: <10.3895/rbgqv.v8n1.3700>. Acesso em: 02
mai. 2019.

. Questionério de qualidade de vida de criangcas com paralisia cerebral (CP
QOL-CHILD): traducédo e adaptagcdo para lingua portuguesa. Journal of Human
Growth and Development, Sdo Paulo, v. 23, n. 2, 2013. Disponivel em:
<https://doi.org/10.7322/jhgd.61289>. Acesso em: 02 mai. 2019.

. Translation and validation of the Brazilian version of the Cerebral Palsy
Quality of Live Quetionnaire for Children — child report. Jornal de Pediatria, Porto
Alegre, V. 92, n. 2, p. 143-148, 2016b. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1016/j.jped.2015.05.005>. Acesso em: 02 mai. 2019.

BRANDAO, C. R. O que é educacdo. Sao Paulo: Brasiliense, 2007.

BRASIL. Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia: Protocolo
Facultativo a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia: Decreto
Legislativo n® 186, de 09 de julho de 2008: Decreto n® 6.949, de 25 de agosto de
2009. 4. ed. Brasilia, 2011. Disponivel em:
<https://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/conven
caopessoascomdeficiencia.pdf>. Acesso em: 03 mai. 2019.

. Diretrizes de atencao a pessoa com paralisia cerebral. Brasilia:
Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Acdes
Programaticas Estratégicas, 2014. Disponivel em:
<http://portalms.saude.gov.br/saude-de-a-z/saude-da-pessoa-com-deficiencia>.
Acesso em: 03 mai. 2019.

. Ministra participa, em Uruguaiana (RS), de seminario sobre trafico de seres
humanos. Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos. Brasilia,
2013. Disponivel em: <https://www.mdh.gov.br/sdh/noticias/2013/agosto/ministra-
participa-em-uruguaiana-rs-de-seminario-sobre-trafico-de-seres-humanos>. Acesso
em: 03 mai. 2019.

. Ministério da Saude. Portaria n? 2436, de 21 de setembro de 2017.
Brasilia, 22 de setembro de 2017. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2011/prt2488 21_10_2011.html>.
Acesso em: 03 mai. 2019.



158

. Ministério da Saude. Portaria n? 2488, de 21 de outubro de 2011. Brasilia,
22 de outubro de 2011. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2011/prt2488_21_10_2011.html>.
Acesso em: 03 mai. 2019.

. Ministério da Saude. Portaria n® 793, de 24 de abril de 2012. Brasilia, 25
de abril de 2012. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0793_24 04 _2012.html>.
Acesso em: 03 mai. 2019.

. Ministério da Saude. Resolucado n® 466, de 12 de dezembro de 2012.
Brasilia, 13 de junho de 2013. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466_12_12_2012.html>.
Acesso em: 03 mai. 2019.

. Ministério da Saude. Resolugcao n® 510, de 07 de abril de 2016. Brasilia,
24 de maio de 2016. Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2016/Reso510.pdf>. Acesso em: 03 mai.
2019.

. Nota Técnica. Assunto: Informacbes sobre as acbGes e programas do
Departamento de Atengéao Basica. Municipio: Uruguaiana, RS. Ministério da Saude.
Secretaria de Atencao a Saude. Departamento de Atencao Basica. Disponivel
em: <http://dab2.saude.gov.br/sistemas/notatecnica/frmListaMunic.php>. Acesso em:
012 abr. 2019.

. Presidéncia da Republica. Casa Civil. Subchefia para Assuntos Juridicos.
Decreto que Institui o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia -
Plano Viver Sem Limite. n. 7612, de 17 de novembro de 2011. Brasilia, 18 de
novembro de 2011. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/ ato2011-
2014/2011/decreto/d7612.htm>. Acesso em: 03 mai. 2019.

. Presidéncia da Republica. Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) n. 13.146, de 06 de julho de
2015. Brasilia, 07 de julho de 2015. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/I13146.htm>.  Acesso
em: 02 mai. 2019.

. Relatério de Gestao — Exercicio 2016. Ministério da Saude, Secretaria de
Atencao a Saude, 2017b. Disponivel em: <http://portalms.saude.gov.br/relatorio-de-
gestao>. Acesso em: 03 mai. 2019.

. Relatério de Gestao — Exercicio 2017. Brasilia: Ministério da Saude,
Secretaria de Atencao a Saude, 2018. Disponivel em:
<http://portalms.saude.gov.br/relatorio-de-gestao>. Acesso em: 03 mai. 2019.

. Tecnologia Assistiva. Brasilia: Subsecretaria Nacional de Promocgéao dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Comité de Ajudas Técnicas, 2009. Disponivel



159

em:
<https://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/livro-
tecnologia-assistiva.pdf>. Acesso em: 03 mai. 2019.

BRASILEIRO, |. de C. et al. Atividade e Participagdo de criangas com Paralisia
Cerebral conforme a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude. Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia, v. 62, n. 4, p. 503-511, 2009.
Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0034-71672009000400002>. Acesso em:
03 mai. 2019.

CAMARGOS, A. C. R. et al. Relacao entre independéncia funcional e qualidade de
vida na paralisia cerebral. Fisioterapia em Movimento, Curitiba, v. 25, n. 1, p. 83-
92, 2012. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0103-51502012000100009>.
Acesso em: 02 mai. 2019.

CAMPOS, M. F.; SOUZA, L. A. de P; MENDES, V. L. F. A rede de cuidados do
Sistema Unico de Saude a saude das pessoas com deficiéncia. Interface
(Botucatu), Botucatu, v. 19, n. 52, jan./mar. 2015. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/1807-57622014.0078>. Acesso em: 03 mai. 2019.

CARGNIN, A. P. Politica nacional de desenvolvimento regional e repercussdes no
Rio Grande do Sul. Mercator (Fortaleza), Fortaleza, v. 13, n. 1, p. 19-35, jan./abr.
2014. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1984-
22012014000100019&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 03 mai. 2019.

CARVALHO, J. T. de M. et al. Qualidade de vida de maes de criancas e
adolescentes com paralisia cerebral. Fisioterapia em Movimento, Curitiba, v. 23, n.
3, p. 389-397, set. 2010. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0103-
51502010000300006>. Acesso em: 03 mai. 2019.

CARVALHO, Z. M. de F. Traducao, adaptacao e validacao da Carebral Palsy
Quality of Life: Aplicacdo em pais de criangas com paralisia cerebral. Fortaleza,
2013. Tese (Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem, Departamento de
Enfermagem da Faculdade de Farmécia, Odontologia e Enfermagem) - Universidade
Federal do Ceara, 2013. Disponivel em:
<http://www.repositorio.ufc.br/handle/riufc/9214>. Acesso em: 02 mai. 2019.

CAT — COMITE DE AJUDA TECNICA. Ata VIl Reunido do Comité de Ajudas
Técnicas - CAT CORDE/SEDH/PR. Brasilia, 2007. Disponivel em:
<http://www.infoesp.net/CAT_Reuniao_VIl.pdf>. Acesso em: 03 mai. 2019.

CAVALCANTE, V. M. V. et al. Perfil epidemiolégico das criangcas com paralisia
cerebral em atendimento ambulatorial. Revista Enfermagem UERJ, Rio de Janeiro,
V. 25, n. 8780, p. 1-7, abr. 2017. Disponivel em:
<https://doi.org/10.12957/reuerj.2017.8780>. Acesso em: 03 mai. 2019.

CHAUI, M. Saudagdo a Boaventura de Sousa Santos. In: SANTOS, B. de S.;
CHAUI, M. Direitos humanos, democracia e desenvolvimento. Sao Paulo:
Cortez, 2013.



160

CHRISTOFOLETTI, G.; HYGASHI, F.; GODOQOY, A. L. R. Paralisia Cerebral: uma
analise do comprometimento motor sobre a qualidade de vida. Fisioterapia em
Movimento, v. 20, n. 1, p. 37-44, jan./mar. 2007. Disponivel em:
<https://periodicos.pucpr.br/index.php/fisio/article/view/18833>. Acesso em: 03 mai.
2019.

COIMBRA, C. da S.; MULLER, A. B. Comprometimento funcional, condicdo
socioeconémica e sobrecarga de cuidado na paralisia cerebral. R. Bras. Qual. Vida,
Ponta Grossa, v. 9, n. 3, p. 208-222, jul./set. 2017. Disponivel em:
<https://periodicos.utfpr.edu.br/rbqv/article/view/6926>. Acesso em: 03 mai. 2019.

CORREIA, V. D.; SALIMENE, A. C. de M. Perfil social de criancas e jovens com
paralisia cerebral em um centro de reabilitacao fisica. Acta Fisiatrica, Sdo Paulo, v.
23, n. 1, p. 16-19, mar. 2016. Disponivel em: <https://doi.org/10.5935/0104-
7795.20160004>. Acesso em: 02 mai. 2019.

COSTA, V. de S. P. et al. Representagdes sociais da cadeira de rodas para a
pessoa com lesdo da medula espinhal. Revista Latino-Americana de
Enfermagem, Ribeirdao Preto, v. 18, n. 4, ago. 2010. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S0104-11692010000400014>. Acesso em: 03 mai. 2019.

CP QOL GROUP. CP QOL Cerebral Palsy Quality of Life — Manual Version: 22
Version. Cerebral Palsy Quality of Life. Melbourne, Australia, 2013. Disponivel em:
<http://www.cpqgol.org.au>. Acesso em: 29 abr. 2019.

CRUZ, D. M. et al. Redes de Apoio a Pessoa com Deficiéncia Fisica. Ciencia y
Enfermeria, Concepcién, v. 21, n. 1, p. 23-33, abr. 2015. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.4067/S0717-95532015000100003>. Acesso em: 03 mai. 2019.

CURY, V. C. R.; FIGUEIREDO, P. R. P.; MANCINI, M. C. Cenarios ambientais e
status socioecondmico das familias influenciam a mobilidade e o uso de dispositivos
de mobilidade por criangas com paralisia cerebral. Arquivos de Neuro-Psiquiatria,
Sao Paulo, v. 71, n. 2, p. 100-105, fev. 2013. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S0004-282X2013005000003>. Acesso em: 03 mai. 2019.

DALMOLIN, R.; SMEHA, L. N.; MARTINS, J. S. Fungdo motora de individuos com
paralisia cerebral: implicagdes para a inclusédo social. Cinergis, Santa Cruz do Sul,
V. 16, n. 1, p. 47-51, jul. 2015. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.17058/cinergis.v16i1.6044> Acesso em: 03 mai. 2019.

DANTAS, M. S. de A. et al. Atengéo profissional a crianga com paralisia cerebral e
sua familia. Revista Enfermagem UERJ, Rio de Janeiro, v. 25, n. e18331, p. 1-6,
ago. 2017. Disponivel em: <https://doi.org/10.12957/reuerj.2017.18331>. Acesso em:
03 mai. 2019.

DARDE, V.; FRONTEIRA, G. da. Herdeiro de uma pampa pobre: Album Gaitaco.
1990. Disponivel em: <http://martinxsmith.blogspot.com/2011/08/herdeiro-da-pampa-
pobre.html>. Acesso em: 26 abr. 2019.



161

DAVIM, R. M. B. et al. Qualidade de vida de criancas e adolescentes: revisdo
bibliografica. Revista Rene, Fortaleza, v. 9, n. 4, p. 143-150, out./dez. 2008.
Disponivel em: <http://www.periodicos.ufc.br/rene/article/view/5252>. Acesso em: 03
mai. 2019.

DIAS, A. C. B. D et al. Desempenho funcional de criangas com paralisia cerebral
participantes de tratamento multidisciplinar. Fisioterapia e Pesquisa, Sdo Paulo, v.
17, n. 3, p. 225-229, jul./set. 2010. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S1809-
29502010000300007>. Acesso em: 03 mai. 2019.

DINIZ, D.; BARBOSA, L.; SANTOS, W. R. Deficiéncia, direitos humanos e justica.
Sur, Revista Internacional de Direitos Humanos, Séo Paulo, v. 6, n. 11, p. 64-77,
dez. 2009. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S1806-64452009000200004>.
Acesso em: 03 mai. 2019.

DINIZ, D.; MEDEIROS, M.; BARBOSA, L. (Org.). Deficiéncia e Igualdade: o desafio
da protecdo social. In: DINIZ, D.; MEDEIROS, M.; BARBOSA, L. Deficiéncia e
Igualdade. Brasilia: Letras Livres e Universidade de Brasilia, 2010.

DUBOW, C.; GARCIA, E. L.; KRUG, S. B. F. Percepcodes sobre a Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia em uma Regidao de Saude. Saude em Debate, Rio de
Janeiro, v. 42, n. 117, p. 455-467, abr/jun. 2018. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/0103-1104201811709>. Acesso em: 03 mai. 2019.

FEE — FUNDACAO DE ECONOMIA E ESTATISTICA SIEGFRIED EMANUAEL
HEUSER. Indicadores. IDESE. Série Histérica Nova Metodologia. Indice de
Desenvolvimento Socioeconémico (IDESE) dos municipios do Rio Grande do Sul —
2015. COREDES. FEE - Fundacao de Economia e Estatistica. Porto Alegre,
2019a. Disponivel em: <https://www.fee.rs.gov.br/indicadores/indice-de-
desenvolvimento-socioeconomico/serie-historica-nova-
metodologia/?unidade=coredes>. Acesso em: 03 mai. 2019.

Indicadores. IDESE. Série Histérica Nova Metodologia. indice de
Desenvolvimento Socioeconémico (IDESE) dos municipios do Rio Grande do Sul —
2015. Municipios. FEE- Fundacao de Economia e Estatistica. Porto Alegre, 2019b.
Disponivel em: <https://www.fee.rs.gov.br/indicadores/indice-de-desenvolvimento-
socioeconomico/serie-historica-nova-metodologia/?unidade=municipios>. Acesso
em: 03 mai. 2019.

FERREIRA, M. C. et al. Avaliacdo do indice de sobrecarga de cuidadores primarios
de criancas com paralisia cerebral e sua relacdo com a qualidade de vida e aspectos
socioeconémicos. Acta Fisiatrica, Sao Paulo, v. 22, n. 1, p. 9-13, mar. 2015.
Disponivel em: <https://doi.org/10.5935/0104-7795.20150003>. Acesso em: 02 mai.
2019.

FIGUEIREDO, N. M. A. Entre a filosofia e as politicas publicas: o que saber sobre 0
SUS. In: FIGUEIREDO, N. M. A.; TONINI, T. (Org.). SUS e PSF para enfermagem:
praticas para o cuidado em saude coletiva. Sdo Caetano do Sul: Yendis, 2007.



162

FLECK, M. P. de A. et al. Desenvolvimento da versao em portugués do instrumento
de avaliacdo de qualidade de vida da OMS (WHOQOL-100). Rev. Bras. Psiquiatria,
Sdo Paulo, v. 21, n. 1, p. 19-28, mar. 1999. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S1516-44461999000100006>. Acesso em: 03 mai. 2019.

. O instrumento de avaliacao de qualidade de vida da Organizacdao Mundial
da Saude (WHOQOL-100): caracteristicas e perspectivas. Ciéncia & Saude
Coletiva, Rio de Janeiro, v. 5 n. 1, p. 33-38, 2000. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S1413-81232000000100004>. Acesso em: 03 mai. 2019.

FONSECA, L. R. da S. C. M. Sociedade civil, esfera publica e hegemonia: um
estudo sobre a criagdo da Universidade Federal do Pampa — UNIPAMPA. Porto
Alegre, 2013. Tese (Programa de Pds-Graduagao em Servigo Social) - Pontificia
Universidade Catélica do Rio Grande do Sul, 2013.

FOUCAULT, M. O corpo Utépico, As heterotopias: Michel Foucault; Posfacio de
Daniel Defert. Tradugédo Salma Tannus Muchail. S&o Paulo: n-l Edigbes, 2013.

FRAGA, M.; SOUSA, A. Politicas publicas para pessoas com deficiéncia no Brasil: o
desafio da inclusado social. Revista Eletronica de Enfermagem, Goiania, v. 11, n. 2,
jun. 2017. Disponivel em: <https://doi.org/10.5216/ree.v11.47052>. Acesso em: 03
mai. 2019.

GALVAO, C. R. C.; BARROSO, B. I.de L.; GRUTT, D.de C. A tecnologia assistiva e
os cuidados especificos na concessdo de cadeiras de rodas no Estado do Rio
Grande do Norte. Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional UFSCar, Sao
Carlos, V. 21, n. 1, p. 11-18, 2013. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.4322/ct0.2013.003>. Acesso em: 03 mai. 2019.

GOFFMAN, E. Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. 4.
ed. Rio de Janeiro: LTC Editora, 1988.

GOMES, R. A. A andlise de dados em pesquisa qualitativa. In: MINAYO, M. C. de S
(Org.). Pesquisa Social. Teoria, método e criatividade. 18. ed. Petropolis: Vozes,
20009.

GUNTHER, H. Pesquisa qualitativa versus pesquisa quantitativa: esta é a questio?
Psicologia: Teoria e Pesquisa, Brasilia, v. 22, n. 2, p. 201-209, ago. 2006.
Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0102-37722006000200010>. Acesso em:
03 mai. 2019.

GZANINI, G.; CEMIN, N. F.; PERALLES, S. N. Paralisia Cerebral: causas e
prevaléncias. Fisioterapia em Movimento, v. 22, n. 3, p. 375-381, jul./set. 2009.
Disponivel ~em:  <https:/periodicos.pucpr.br/index.php/fisio/article/view/19461>.
Acesso em: 04 mai. 2019.

HIRATUKA, E.; MATSUKURA, T. S.; PFEIFER, L. I. Adaptacao transcultural para o
Brasil do Sistema de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS). Rev. Bras.



163

Fisioterapia, Sao Carlos, v. 14, n. 6, p. 537-544, nov./dez. 2010. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S1413-35552010000600013>. Acesso em: 03 mai. 2019.

IBF - INSTITUTO BRASILEIRO DE FLORESTAS. Bioma Pampa. 2019. Disponivel
em: <https://www.ibflorestas.org.br/bioma-pampa>. Acesso em: 17 jul. 2019.

IBGE - INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. Brasil/Rio
Grande do Sul/Uruguaiana/Panorama. IBGE. Rio de Janeiro, 2019. Disponivel em:
<https://cidades.ibge.gov.br/brasil/rs/uruguaiana/panorama>. Acesso em: 03 mai.
2019.

. Censo Demografico 2010. Brasil/Rio Grande do Sul. IBGE. Rio de Janeiro,
2010. Disponivel em: <https://cidades.ibge.gov.br/brasil/rs/panorama>. Acesso em:
03 mai. 2019.

ICF RESEARCH BRANCH. ICF Core Sets Projects. Neurological Conditions. ICF
Core Sets for Cerebral Palsy in CY. ICF Research Branch. Alemanha, 2018.
Disponivel em: <https://www.icf-research-branch.org/icf-core-sets-
projects2/neurological-conditions>. Acesso em: 23 jun. 2018.

KIRSCHBAUM, C. Decisbes entre pesquisa quali e quanti sob a perspectiva de
mecanismos causais. Revista Brasileira de Ciéncias Sociais, Sdo Paulo, v. 28, n.
82, p. 179-193, jun. 2013. Disponivel em: <http:/dx.doi.org/10.1590/S0102-
69092013000200011>. Acesso em: 03 mai. 2019.

LASSAROTTI FILHO, A. O modus operandi do campo académico-cientifico da
educacao fisica no Brasil. Florianopolis, 2011. Tese (Programa de P6s-Graduagao
em Educacéo Fisica da Universidade Federal de Santa Catarina), 2011.

LEVITT, S. O Tratamento da Paralisia Cerebral e do Retardo Motor. 3. ed. Séao
Paulo: Manole, 2001.

LOPES, D. V.; ZAMPIERI, L. M. Avaliagdo da qualidade de vida de pacientes com
paralisia cerebral. Temas sobre Desenvolvimento, v. 16, n. 95, p. 251-256, 2008.

LUNA F?, B. Sequéncia basica na elaboracao de protocolos de pesquisa. Arq. Bras.
Cardiol., Sao Paulo,v. 71,n. 6,p. 735-740,dez. 1998. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S0066-782X1998001200001>. Acesso em: 08 de ago.
2017.

MALHEIROS, R. T. et al. Perfil demografico e socioeconémico das pessoas com
deficiéncia fisica residentes na zona urbana da cidade de Uruguaiana — RS. Vittalle,
Rio Grande, v. 25, n. 2, p. 4151, 2013. Disponivel em:
<https://periodicos.furg.br/vittalle/article/view/6026>. Acesso em: 03 mai. 2019.

MANCINI, M. C. et al. Gravidade da paralisia cerebral e desempenho funcional.
Revista Brasileira de Fisioterapia, Sao Carlos, v. 8, n. 3, p. 253-260, 2004.



164

MARX, C. et al. Depressao, ansiedade e sonoléncia diurna em cuidadores primarios
de criancas com paralisia cerebral. Revista Paulista de Pediatria, Sdo Paulo, v. 29,
n. 4, p. 483-488, 2011. Disponivel em: <http:/dx.doi.org/10.1590/S0103-
05822011000400003>. Acesso em: 03 mai. 2019.

MELO, E. C.; OLIVEIRA, R. R. de; MATHIAS, T. A. de F. Fatores associados a
qualidade do pré-natal: uma abordagem ao nascimento prematuro. Revista da
Escola de Enfermagem da USP, Sao Paulo, v. 49, n. 4, p. 540-549, jul./ago. 2015.
Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0080-623420150000400002>. Acesso
em: 07 mai. 2019.

MELO, E. L. A. de et al. Calidad de vida em nifios y adolescentes com paralisis
cerebral. Revista Brasileira de Promocao da Saude, Fortaleza, v. 25, n. 4, p. 426-
434, 2012. Disponivel em: Doi: <10.5020/18061230.2012.p426>. Acesso em: 02
mai. 2019.

MENDES, V. L. F. Saude Sem Limite: implantacdo da Rede de Cuidados a Saude
da Pessoa com Deficiéncia. Divulgacao em Saude para Debate, Rio de Janeiro, v.
52, p. 146-152, out. 2014. Disponivel em: <http://cebes.org.br/site/wp-
content/uploads/2014/12/Divulgacao-52.pdf>. Acesso em: 07 mai. 2019.

MESSA, A. A. et al. Lazer familiar: um estudo sobre a percepcao de pais de criancas
com deficiéncia. Cadernos de Poés-Graduacao em Disturbios do
Desenvolvimento, S&o Paulo, v. 5, p. 9-25, 2005. Disponivel em:
<http://editorarevistas.mackenzie.br/index.php/cpgdd/article/view/11125/6872>.
Acesso em: 07 mai. 2019.

MINAYO, M. C. de S. Amostragem e saturacao em pesquisa qualitativa: consenso e
controvérsias. Revista Pesquisa Qualitativa, Sao Paulo, v. 5, n. 7, p. 1-12, abr.
2017. Disponivel em: <https://editora.sepq.org.br/index.php/rpg/article/view/82/59>.
Acesso em: 07 mai. 2019.

. Ciéncias, técnica e arte; o desafio da pesquisa social. In: MINAYO, M. C. de
S. (Org.). Pesquisa Social. Teoria, método e criatividade. 18. ed. Petropolis: Vozes,
20009.

. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude. 14. ed. Séao
Paulo: Hucitec, 2014.

MINAYO, M. C. de S.; HARTZ, Z. M. de A.; BUSS, P. M. Qualidade de vida e saude:
um debate necessario. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 5, n. 1, p. 7-18,
2000. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S1413-81232000000100002>.
Acesso em: 07 mai. 2019.

MORALES, N. M. O.; SILVA, C. H. M. Qualidade de vida e paralisia cerebral. In:
ASSUMPCAOQO JUNIOR, F. B.; KUCZYNSKI, E. e colaboradores. Qualidade de Vida
na Infancia e na adolescéncia: orientagdes para pediatras e profissionais de salde
mental. Porto Alegre: Artmed, 2010. cap. 12.



165

MORETTI, G. de S.; MOREIRA, K. de A.; PEREIRA, S. R. Qualidade de vida dos
cuidadores de criangas com paralisia cerebral da Amazdnia Sul Ocidental. Revista
Brasileira em Promocéao da Saude, Fortaleza, v. 25, n. 1, p. 30-36, jan./mar. 2012.
Disponivel em: <https://periodicos.unifor.or/RBPS/article/view/2207/0>. Acesso em:
06 mai. 2019.

NASCIMENTO, G. B. et al. Classificacdo socioeconémica e qualidade de vida de
familiares de criangas e adolescentes com deficiéncia auditiva. Revista Cefac, Sao
Paulo, v. 18, n. 3, p. 657-666, mai/jun. 2016. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/1982-0216201618313215>. Acesso em: 06 mai. 2019.

NEVES, E. B.; PIETROVSKI, E. F.; CLAUDINO, R. F. Qualidade de vida e dor
lombar em cuidadores primarios de criangas com paralisia cerebral. Cadernos de
Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 23, n. 1, p. 50-56, 2015. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/1414-462X201500010009>. Acesso em: 02 mai. 2019.

OLIVEIRA, A. I. A. de; GOLIN, M. O.; CUNHA, M. C. B. Aplicabilidade do Sistema de
Classificacao da Funcao Motora Grossa (GMFCS) na paralisia cerebral — revisdo da
literatura. Arquivos Brasileiros de Ciéncias da Saude, Santo André, v. 35, n. 3, p.
220-224, set./dez. 2010. Disponivel em: <https://doi.org/10.7322/abcs.v35i3.85>.
Acesso em: 06 mai. 2019.

OLIVEIRA, A. K. C. de; MATSUKURA, T. S. Estresse e apoio social em cuidadores
de criangas com paralisia cerebral. Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional,
Sdo Carlos, v. 21, n. 3, p. 493-503, 2013. Disponivel em:
<https://doi.org/10.4322/ct0.2013.051>. Acesso em: 02 mai. 2019.

OLIVEIRA, M. F. de. A qualidade de vida de cuidadores de pacientes com paralisia
cerebral. Journal of the Health Sciences Institute, Sao Paulo, v. 31, n. 4, p. 421-
424, out.-dez. 2013. Disponivel em:
<https://www.unip.br/presencial/comunicacao/publicacoes/ics/index.aspx>.  Acesso
em: 02 mai. 2019.

OLIVEIRA, R. G. et al. A experiéncia de familia no convivio com a crianga surda.
Acta Scientiarum Health Sciences, Maringa, v. 26, n. 1, p. 183-191, 2004.
Disponivel em:
<http://periodicos.uem.br/ojs/index.php/ActaSciHealthSci/article/view/1658/1072>.
Acesso em: 06 mai. 2019.

OLIVEIRA, R. P.; CALDAS, C. A. C. T.; RIBERTO, M. Aplicacdo do Core Set
resumido da CIF — CJ para paralisia cerebral em uma crianca com idade escolar.
Acta Fisiatrica, Sao Paulo, v. 23, n. 1, p. 46-50, mar. 2016. Disponivel em:
<https://doi.org/10.5935/0104-7795.20160010>. Acesso em: 06 mai. 2019.

OMS - ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. CIF - CJ: Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude: versao para Criangas e
Jovens. Sao Paulo: Universidade de Sao Paulo, 2011.



166

. CIF: Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude. 3. ed. Lisboa, 2004. Disponivel em:
<http://www.inr.pt/uploads/docs/cif/CIF_port_%202004.pdf>. Acesso em: 06 mai.
2019.

. Como usar a CIF: Um manual pratico para o uso da Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF): Versao preliminar
para discussao. Genebra: OMS, outubro de 2013.

. Constituicao da Organizacao Mundial de Saude — 1946. Disponivel em:
<http://www.direitoshumanos.usp.br/index.php/OMS-0Organiza%C3%A7%C3%A30-
Mundial-da-Sa%C3%BAde/constituicao-da-organizacao-mundial-da-saude-
omswho.html>. Acesso em: 06 mai. 2019.

OTHERO, M. B.; DALMASO, A. S. W. Pessoas com deficiéncia na atencao primaria:
discurso e pratica de profissionais em um centro de saude-escola. Interface
(Botucatu), Botucatu, v. 13, n. 28, p. 177-188, jan./mar. 2009. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S1414-32832009000100015>. Acesso em: 05 mai. 2019.

PALISANO, R. et al. GMFCS - E & R: Sistema de Classificacdo da Funcao Motora
Grossa, Ampliado e Revisto. Traducdo de SILVA, D. B. R., PFEIFER, L. I,
FUNAYAMA, C. A. R. Hamilton, 2007, p. 1-6. (Traducao de Gross Motor Function
Classification System - Expanded & Revised (GMFCS - E & R)). Disponivel em:
<https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/000/075/original/ GMFCS-
ER_Translation-Portuguese2.pdf>. Acesso em: 05 mai. 2019.

PAPALIA, D. E.; OLDS, S. W. Desenvolvimento Humano. 7. ed. Porto Alegre:
Artes Médicas Sul, 2000.

PATO, T. R. et al. Epidemiologia da paralisia cerebral. Acta Fisiatrica, Sao Paulo, v.
9,n. 2, p. 71-76, 2002. Disponivel em: Doi: <10.5935/0104-7795.20020004>. Acesso
em: 02 mai. 2019.

PATTEN, A. C. S.; CESPEDES, L. O.; BERNAL, I. L. Particularidades del
afrontamiento familiar al nino com diagnéstico y reabilitacion por paralisis cerebral.
Revista Cubana de Salud Publica, Havana, v. 42, n. 2, p. 236-247, abr./jun. 2016.
Disponivel em: <http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0864-
34662016000200007&Ing=es&nrm=iso>. Acesso em: 05 mai. 2019.

PEREIRA, E. F.; TEIXEIRA, C. S.; SANTOS, A. Qualidade de vida: abordagens,
conceitos e avaliacdo. Revista Brasileira de Educacao Fisica e Esporte, Sao
Paulo, v. 26, n. 2, p. 241-50, abr./un. 2012. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S1807-55092012000200007>. Acesso em: 05 mai. 2019.

PEREIRA, J. de A.; SARAIVA, J. M. Trajetéria histérico-social da populagcédo
deficiente: da exclusédo a inclusdo social. SER Social, Brasilia, v. 19, n. 40, p. 168-
185, jan./jun. 2017.



167

PEREIRA, L. M. F. et al. Acessibilidade e crian¢gas com paralisia cerebral: a visdo do
cuidador primario. Fisioterapia em Movimento, Curitiba, v. 24, n. 2, p. 299-306,
abr./jun. 2011. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0103-
51502011000200011>. Acesso em: 05 mai. 2019.

PIZZATO, F. Pampa gaucho: causas e consequéncias do expressivo aumento das
areas de soja. Porto Alegre, 2013. Dissertacdo (Programa de Po6s-Graduacdo em
Geografia) - Universidade Federal do Rio Grande do Sul, 2013.

PREBIANCH, H. B. Medidas de qualidade de vida para criancas: aspectos
conceituais e metodolégicos. Psicologia: teoria e pratica, Sdo Paulo, v. 5, n. 1, p.
57-69, jun. 2003. Disponivel em:
<http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1516-
36872003000100005&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 05 mai. 2019.

PREFEITURA MUNICIPAL DE URUGUAIANA. Cidade/Histéria de Uruguaiana.
2017. Disponivel em: <http://www.uruguaiana.rs.gov.br/pmu_novo/historia>. Acesso
em: 11 nov., 2017.

Plano Municipal de Saude 2018 - 2021. Prefeitura Municipal de
Uruguaiana. Uruguaiana, 2017. Disponivel em:
<https://www.uruguaiana.rs.gov.br/pagina/view/16/plano-municipal-de-saude>.
Acesso em: 15 fev. 2019.

. Poder Executivo. Lei n. 4.876 de 22 de Dezembro de 2017. Uruguaiana, 22
de dezembro de 2017. Disponivel em:
<https://www.uruguaiana.rs.gov.br/legislacao?q=4876>. Acesso em: 04 mai. 2019.

PRODANOQV, C. C.; FREITAS, E. C. de. Metodologia do trabalho cientifico:
métodos e técnicas de pesquisa e do trabalho académico. 2. ed. Novo Hamburgo:
Feevale, 2013.

PROGRAMA DAS NAQOES UNIDAS PARA O DESENVOLVIMENTO, INSTITUTO
DE PESQUISA ECONOMICA APLICADA E FUNDAGCAO JOAO PINHEIRO. Perfil:
consulte o perfil da sua localidade. Atlas do Desenvolvimento Humano no Brasil.
Disponivel em: <http://atlasbrasil.org.br/2013/pt/>. Acesso em: 03 mai. 2019.

PRUDENTE, C. O. M.; BARBOSA, M. A.; PORTO, C. C. Relagao entre a qualidade
de vida de maes de criancas com paralisia cerebral e a fungdo motora dos filhos
apds dez meses de reabilitacdo. Rev. Latino-Americana de Enfermagem, Ribeirao
Preto, v. 18, n. 2, p. 149-155, mar./abr. 2010. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S0104-11692010000200002>. Acesso em: 04 mai. 2019.

REBEL, M. F. et al. Prognéstico motor e perspectiva atuais na paralisia cerebral.
Rev. bras. crescimento desenvolv. hum, Sao Paulo, v. 20, n. 2, p. 342-350, ago.
2010. Disponivel em:
<http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
12822010000200016&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 04 mai. 2019.



168

RIBEIRO, M. F. M. et al. Estresse parental em maes de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral. Rev. Latino-Americana Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 22, n. 3,
p. 440-447, 2014. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/0104-1169.3409.2435>.
Acesso em: 03 mai. 2019.

RIO GRANDE DO SUL. Anexo Resolugdo n® 454/17 — CIB — RS. Plano Estadual —
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia do Rio Grande do Sul. Secretaria de
Saude. Porto Alegre, 2017. Disponivel em: <https://saude.rs.gov.br/saude-da-
pessoa-com-deficiencia>. Acesso em: 29 abr. 2019.

. Apresentacao: Conselhos Regionais de Desenvolvimento - COREDEs.
Atlas Socioeconémico do Rio Grande do Sul/Secretaria de Planejamento,
Orcamento e Gestao. Porto Alegre, 2019a. Disponivel em:
<https://atlassocioeconomico.rs.gov.br/conselhos-regionais-de-desenvolvimento-
coredes>. Acesso em: 26 abr. 2019.

. Indicadores Sociais: indice de Desenvolvimento Socioeconémico - IDESE.
Atlas Socioeconémico do Rio Grande do Sul/Secretaria de Planejamento,
Orcamento e Gestao. Porto Alegre, 2019b. Disponivel em:
<https://atlassocioeconomico.rs.gov.br/indice-de-desenvolvimento-socioeconomico-
novo-idese>. Acesso em: 26 abr. 2019.

. Plano Estadual de Saude 2016 - 2019. Secretaria da Saude. Porto Alegre,
2016. Disponivel em: <https://saude.rs.gov.br/plano-estadual-de-saude>. Acesso
em: 04 mai. 2019.

. Saude da Pessoa com Deficiéncia: Redes, servigcos enderecos e mapas:
Municipios do RS que realizam fisioterapia — SUS/RS. Secretaria de Saude. Porto
Alegre, 2019c. Disponivel em: <https://saude.rs.gov.br/saude-da-pessoa-com-
deficiencia>. Acesso em: 04 mai. 2019.

ROCHA, A. D. et al. Qualidade de vida, ponto de partida ou resultado final? Ciénc.
saude coletiva, Rio de Janeiro, v. 5, n. 1, p. 63-81, 2000. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S1413-81232000000100007>. Acesso em: 04 mai. 2019.

ROCHA, A. P.; AFONSO, D. R. V.; MORAIS, R. L. de S. Relag&o entre desempenho
funcional de criancas com paralisia cerebral e qualidade de vida relacionada a saude
de seus cuidadores. Fisioterapia e Pesquisa, Sdo Paulo, v. 15, n. 3, p. 292-297,
set. 2008. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S1809-29502008000300013>.
Acesso em: 02 mai. 2019.

RORIZ, T. M. de S.; AMORIM, K. de S.; ROSSETTI-FERREIRA, M. C. Inclusédo
social de criangas com paralisia cerebral: éptica dos profissionais de saude.
Estudos de Psicologia (Campinas), Campinas, v. 27, n. 3, p. 329-342, set. 2010.
Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0103-166X2010000300005>. Acesso em:
04 mai. 2019.

ROSENBAUM, P. et al. A report: the definition and classification of cerebral palsy
April 2006. Dev Med Child Neurol, v. 49, n. 109, p. 8-14, fev. 2007.



169

ROTTA, N. T. Paralisia cerebral, novas perspectivas terapéuticas. Jornal de
Pediatria (Rio J.), Porto Alegre, v. 78, n. supl. 1, p. S48-S54, ago. 2002. Disponivel
em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0021-75572002000700008>. Acesso em: 04 mai.
2019.

RUSSELL, D. J. et al. Medida da Funcao Motora Grossa: [GMFM - 66 & GMFM -
88] Manual do usuario. Traducao de Luana Tomé Cyrillo, Maria Cristina dos Santos
Galvao. 1. ed. Sao Paulo: Memnon, 2011.

SANTOS, A. A. de S. et al. Avaliacdo da sobrecarga dos cuidadores de criancas
com paralisia cerebral. Ciéncia, Cuidado e Saude, Maring4, v. 9, n. 3, p. 503-509,
jul.-set. 2010. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.4025/cienccuidsaude.v9i3.9405>.
Acesso em: 03 mai. 2019.

SANTQOS, B. de S Direitos Humanos, Democracia e Desenvolvimento. In: SANTOS,
B. de S; CHAUI, M. Direitos Humanos, Democracia e Desenvolvimento. Sao
Paulo: Cortez, 2013.

SANTOS, C. C. et al. Politica publica, deficiéncia fisica, concessao de Odrteses,
préteses e meios de locomocgao no Rio Grande do Sul: periodo pré/pés Plano Viver
Sem Limite. Interfaces Cientificas, Aracaju, v. 5, n. 3, p. 17-26, 2017a. Disponivel
em: <http://dx.doi.org/10.17564/2316-3798.2017v5n3p17-26>. Acesso em: 04 mai.
2019.

SANTOS, C. C.; RENNER, J. S.; BARBOSA, M. L. L. A interferéncia da paralisia
cerebral no processo de adoecimento de familias brasileiras. Lecturas: Educacion
Fisica y Deportes, Buenos Aires, v. 214, mar. 2016. Ano 20. Disponivel em:
<https://www.efdeportes.com/indic214.htm>. Acesso em: 04 mai. 2019.

SANTOS, K. H. dos; MARQUES, D.; SOUZA, A. C. de. Criancas e adolescentes com
paralisia cerebral: analise sobre longitudinalidade do cuidado. Texto & Contexto -
Enfermagem, Florianépolis, v. 26, n. 2, 2017b. e00530016. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/0104-07072017000530016>. Acesso em: 04 mai. 2019.

SANTOS, R. F. et al. Tecnologia assistiva e suas relacbes com a qualidade de vida.
Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de Sao Paulo, Sao Paulo, v.
28, n. 1, p. 54-62, jan./abr. 2017. Disponivel em: <https://doi.org/10.11606/issn.2238-
6149.v28i1p54-62>. Acesso em: 04 mai. 2019.

SASSAKI, R. K. Inclusdo: acessibilidade no lazer, trabalho e educacéo. Revista
Nacional de Reabilitacao (Reacao), Sao Paulo, p. 10-16, mar./abr. 2009. Ano XII.
Disponivel em: <https://acessibilidade.ufg.br/up/211/0/SASSAKI_-
_Acessibilidade.pdf?1473203319>. Acesso em: 04 mai. 2019.

SCHIARITI, V. et al. International Classification of Functioning, Disability and Health
Core Sets for children and youth with cerebral palsy: a consensus meeting.
Deselopmental Medicine & Child Neurology, v. 57, n. 2, p. 149-158, fev. 2015a.
Disponivel em: <https://doi.org/10.1111/dmcn.12551>. Acesso em: 02 mai. 2019.



170

. et al. International Classification of Functioning, Disability and Health Core
Sets for children and youth with CP: contributions to clinical practice. Deselopmental
Medicine & Child Neurology, v. 57, n. 2, p. 203 — 204, fev. 2015b. Disponivel em:
<https://doi.org/10.1111/dmcn.12639>. Acesso em: 04 mai. 2019.

SEGRE, M.; FERRAZ, F. C. O conceito de saude. Revista de Saude Publica [On-
line], Sé&o Paulo, v. 31, n. 5 p. 538-542, out. 1997. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S0034-89101997000600016>. Acesso em: 04 mai. 2019.

SEIDL, E. M. F.; ZANNON, C. M. L. da C. Qualidade de vida e saude: aspectos
conceituais e metodolégicos. Cadernos de Saude Publica [On-line], Rio de
Janeiro, v. 20, n. 2, p. 580-588, abr. 2004. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S0102-311X2004000200027>. Acesso em: 04 mai. 2019.

SENNA, M. de C. M.; LOBATO, L. de V. C.; ANDRADE, L. D. Protegao Social a
Pessoa com Deficiéncia no Brasil Pés-Constituinte. SER Social, Brasilia, v. 15, n.
32, p. 67-73, set. 2013. Disponivel em:
<http://periodicos.unb.br/index.php/SER_Social/article/view/13034>. Acesso em: 04
mai. 2019.

SILVA, C. X. et al. Crianga com Paralisia Cerebral: qual o impacto na vida do
cuidador? Revista Rene, Fortaleza, v. 11, n. Numero Especial, p. 204-214, 2010.
Disponivel em: <http://periodicos.ufc.br/rene/article/view/4709>. Acesso em: 04 mai.
2019.

SILVA, D. B. R; PFEIFER, L. I.; FUNAYAMA, C. A. R. Gross Motor Function
Classification System Expanded & Revised (GMFCS — E & R): reliability between
therapists and parents in Brazil. Brazilian Journal of Physical Therapy, Séao
Carlos, v. 17, n. 5, p. 458-463, set./out. 2013. Disponivel em:
<http://dx.doi.org/10.1590/S1413-35552012005000113>. Acesso em: 04 mai. 2019.

SILVA, L. M. da. O estranhamento causado pela deficiéncia: preconceito e
experiéncia. Revista Brasileira de Educacao [On-line], Rio de Janeiro, v. 11, n. 33,
p. 424-434, dez. 2006. Disponivel em: <http:/dx.doi.org/10.1590/S1413-
24782006000300004>. Acesso em: 04 mai. 2019.

SILVA, P. L. da et al. Mother’s Perception of the Quality of Life of their Children with
Cerebral Palsy. Clinics Mother Child Health, v. 12, n. 3, p. 187, 2015. Disponivel
em: Doi: <10.4172/2090-7214.1000187>. Acesso em: 02 mai. 2019.

SILVA, P. L; ASSIS, S. M. B. de. Qualidade de vida de criancas e adolescentes
com paralisia cerebral. Sado Paulo, 2012. Dissertacao (Mestrado em Disturbios do
Desenvolvimento) - Universidade Presbiteriana Mackenzie, 2012. Disponivel em:
<http://tede.mackenzie.br/jspui/handle/tede/1582>. Acesso em: 02 mai. 2019.

SIMOES, C. C. et al. A experiéncia dos pais no cuidado dos filhos com paralisia
cerebral. Revista Eletronica de Enfermagem, Goiania, v. 15, n. 1, p. 138-145, mar.
2013. Disponivel em: <https://doi.org/10.5216/ree.v15i1.13464>. Acesso em: 04 mai.
2019.



171

SOARES, A. H. R. et al. Qualidade de vida de criancas e adolescentes: uma revisao
bibliografica. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 16, n. 7, p. 3197-3206,
jul. 2011. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S1413-81232011000800019>.
Acesso em: 04 mai. 2019.

SOUZA, A. C. etal. Correlacao entre a gravidade da paralisia cerebral e a qualidade
de vida de criangas, adolescentes e seus cuidadores. Pediatria Moderna, v. XLVIII,
n. 2, p. 193-197, mai. 2012.

SOUZA, D. S.; SA, M. D.; BORGES, M. B. S. Qualidade de Vida: Andlise da
percepcao de criangas com paralisia cerebral. Revista Neurociéncias, Sao Paulo,
V. 21, n. 4, p. 504-509, 2013. Disponivel em:
<http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2013/RN2104/original/807original.p
df>. Acesso em: 02 mai. 2019.

SOUZA, N. T. de. Qualidade de vida e funcionalidade de criangcas com paralisia
cerebral. Juiz de Fora, 2011. Trabalho de Conclusdo de Curso (Fisioterapia) -
Universidade Federal de Juiz de Fora, 2011.

SPOSITO, M. M. de M.; RIBERTO, M. Avaliacdo da funcionalidade da crianca com
paralisia cerebral. Acta Fisiatrica, Sdo Paulo, v. 12, n. 2, p. 50-61, jun. 2010.

SUMULA DO PROGRAMA “‘VIVER SEM LIMITE” PLANO NACIONAL DOS
DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA. Card. Cedes, Campinas, v. 34, n. 93,
p. 263-266, mai./ago. 2014. Disponivel em: <http:/dx.doi.org/10.1590/S0101-
32622014000200008>. Acesso em: 04 mai. 2019.

THIRY-CHERQUES, H. R. Saturacdo em pesquisa qualitativa: estimativa empirica
de dimensionamento. Revista PMKT, v. 2, n. 2, p. 20-27, set. 2009. Disponivel em:
<http://www.revistapmkt.com.br/pt-

br/anteriores/anteriores.aspx?udt_863 param_detail=113>. Acesso em: 04 mai.
2019.

TOLEDO, C. A. W. de. et. al. Perfil epidemiolégico de criangas diagnosticadas com
paralisia cerebral atendidas no Centro de Reabilitacdo Lucy Montoro de Sdo José
dos Campos. Acta Fisiatrica, Sdo Paulo, v. 22, n. 3, p. 118-122, set. 2015.
Disponivel em: <https://doi.org/10.5935/0104-7795.20150023>. Acesso em: 02 mai.
2019.

TOMAZ, R. V. V. et al. Politicas publicas de saude para deficientes intelectuais no
Brasil: uma revisao integrativa. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 21, n.
1, p. 155-172, 2016. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/1413-
81232015211.19402014>. Acesso em: 04 mai. 2019.

UNICEF — FUNDO DAS NACOES UNIDAS PARA A INFANCIA. indice de
Desenvolvimento Infantil. In: Situacdo da Infancia Brasileira 2006. Brasilia, 2005.
Disponivel em: https://www.unicef.org/brazil/pt/resources 10167.htm. Acesso: em 14
de marc¢o de 2019.



https://www.unicef.org/brazil/pt/resources_10167.htm

172

UNMIT — UNITED NATIONS MISSION IN TIMOR - LESTE. Claro que podemos.
Relatério sobre os direitos das pessoas com deficiéncia em Timor — Leste. 2011.
Disponivel em:
<https://www.ohchr.org/Documents/Countries/TP/UNHR_Report2011_portuguese.pd
f>. Acesso em: 04 mai. 2019.

URSINE, B. L.; PEREIRA, E. L.; CARNEIRO, F. F. Saude da pessoa com deficiéncia
que vive no campo: o0 que dizem os trabalhadores da Atencdo Basica? Interface -
Comunicacao, Saude, Educacao, Botucatu, v. 22, n. 64, p. 109-120, mar. 2018.
Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/1807-57622016.0666>. Acesso em: 04
mai. 2019.

VASCONCELQS, V. M. et al. Dominios de qualidade de vida de criancas com
paralisia cerebral: estudo transversal. Online Brazilian Journal of Nursing, Niteroi,
v. 13, n. 4, p. 613-621, dez. 2014. Disponivel em: Doi: <https://doi.org/10.5935/1676-
4285.20144961>. Acesso em: 02 mai. 2019.

VASCONCELQS, V. M. et al. Percepcao de méaes acerca da qualidade de vida de
criancas com paralisia cerebral. Cogitare Enfermagem, Curitiba, v. 15, n. 2, p. 238-
244, 2010. Disponivel em: Doi: <http://dx.doi.org/10.5380/ce.v15i2.17853>. Acesso
em: 02 mai. 2019.

VASCONCELQOS, V. M. Traducao, adaptacao e validacao da Cerebral Palsy
Quality of Life: Aplicacdo em pais de criangas com paralisia cerebral. Fortaleza,
2013. Tese (Programa de Pé6s-Graduacdo em Enfermagem do Departamento de
Enfermagem da Faculdade de Farmacia, Odontologia e Enfermagem da
Universidade Federal do Ceard) - Universidade Federal do Ceara, 2013.

WINK JUNIOR, M. V. et al. Indicadores sociais. indice de Desenvolvimento
Socioecondmico Indice de Desenvolvimento Socioeconémico (IDESE) e pobreza
extrema: um cenario para municipios gauchos. Indicadores Econémicos FEE,
Porto  Alegre, v. 40, n. 2, p. 19-32, 2013. Disponivel em:
<https://revistas.fee.tche.br/index.php/indicadores/article/view/2807>. Acesso em: 04
mai. 2019.

YIN, R. K. Estudo de Caso - Planejamento e Métodos. Tradugao Cristhian
Matheus Herrera. 5. ed. Porto Alegre: Bookman, 2015.

ZAMPIERI, L. M. Elaboracao do Protocolo de Avaliacao do Desempenho
Funcional e Participacao Social de Criangcas com Paralisia Cerebral baseado na
Classificacao Internacional Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).
Ribeirdo Preto, 2014. Dissertacdo (Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto) -
Universidade de Sao Paulo (USP), 2014.

ZAMPIERI, L. M. Validade concorrente, sensibilidade e praticabilidade do
protocolo de avaliacao do desempenho funcional e participacao social de
criancas com paralisia cerebral baseado na classificacao internacional de
funcionalidade incapacidade e saude — CIF. Ribeirdao Preto, 2016. Tese (Pds-



173

Graduacao em Neurologia, Subarea: neurociéncias, da Faculdade de Medicina de
Ribeirdao Preto) - Universidade de Sao Paulo (USP), 2016.

ZAMPIERI, L. M.; SANTOS, J. L; PFEIFER, L. I. Validade discriminante do protocolo
de desempenho funcional e social de criangas com paralisia cerebral. Acta
Fisiatrica, Sao Paulo, v. 23, n. 2, p. 66-72, jun. 2016. Disponivel em:
<https://doi.org/10.5935/0104-7795.20160014>. Acesso em: 04 mai. 2019.

ZANELATO, N. et al. Associagao dos niveis de GMFCS com graus de escolaridade,
tipo de marcha, empregabilidade e dor em adultos com paralisia cerebral. Acta
Fisiatrica, v. 21, n. 4, p. 158-161, dez. 2014. Disponivel em:
<https://doi.org/10.5935/0104-7795.20140031>. Acesso em: 04 mai. 2019.

ZANINI, G.; CEMIN, N. F.; PERALLES, S. N. Paralisia Cerebral: causas e
prevaléncias. Fisioterapia em Movimento, Curitiba, v. 22, n. 3, p. 375-381, jul./set.
2009. Disponivel em:
<https://periodicos.pucpr.br/index.php/fisio/article/view/19461/18801>. Acesso em:
04 mai. 2019.

ZANON, M. A.; BATISTA, N. A. Qualidade de vida e grau de ansiedade e depressao
em cuidadores de criangas com paralisia cerebral. Revista Paulista de Pediatria,
Sao Paulo, v. 30, n. 3, set. 2012. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.1590/S0103-
05822012000300013>. Acesso em: 04 mai. 2019.



174

APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA OS PAIS/RESPONSAVEIS

v? Pagina1de 2

UNIVERSIDADE

FEEVALE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
TCLE para os pais/responsaveis

Vocé estd sendo convidado a participar do projeto de tese: Criangas com Paralisia
Cerebral no contexto do Pampa Galcho: um enfoque para salde, qualidade de vida e inclusio
social. O trabalho seré realizado pelo pesquisador responséavel Christian Caldeira Santos do
curso de Poés-Graduagdo em Diversidade Cultural e Inclusdo Social, nivel doutorado, da
Universidade Feevale, orientado pela professora Dr* Jacinta Sidegum Renner. Seu objetivo
geral & avaliar o estado de salde, a qualidade de vida e o processo de inclusdo social de
criangas com Pamalisia Cerebral de Uruguaiana - Rio Grande do Sul E os objetivos especificos
sdo: contextualizar o perfil biodemografico das criangas com Paralisia Cerebral, avaliar o
estado de saide, a partir do desempenho funcional e social das cnangas com Paralisia
Cerebral avaliar a qualidade de vida das criangas com Paralisia Cerebral, compreender a
percepcdo dos pais de cnangas com Pamalisia Cerebral sobre o conceito de saude, qualidade
de vida e inclusdo social; e verificar o impacto do Programa Viver sem Limite - eixo salide
sobre 0 processo de inclusdo sodal das criangas com Paralisia Cerebral de Unuguaiana.

Sua participag8o nesta pesquisa é voluntaria e consistird em responder uma entrevista
por meio de um roteiro de perguntas semiestruturadas relacionadas a salde, a qualidade de
vida e inclusdo social de criangas com Paralisia Cerebral Suas respostas serdo gravadas e
transcritas na integra para sua anahise futura, Em continuidade, responder a trés questionérios:
1) Perfil biodemografico de cnangas com Parakisia cerebral e de suas familias, 2) Protocolo de
Desempenho Funcional @ Sodal para criangas com Paralisia Cerebrall DFS -~ PC e 3)
Questionano de Qualidade de Vida para ariangas com Paralisia Cerebral: CP ~ QOL CHILD
PRIMARY CAREGIVER QUESTIONANAIRE. Apds ser lida cada questio, vocé terd a opglo
de escolher a melhor resposta para cada pergunta e a marcara,

Nio havera qualquer despesa para os participantes.

O risco elou desconforto relacionado a sua participago podera ser o estresse
emocional momentaneo. Ele podera ocorrer durante a aplicagio dos instrumentos de pesquisa,
devido a exposiclo de seus dados pessoais, da sua histéna, da histéria de vida da crianga e de
momentos conflitantes atuais, Para sua minimizago desses desconfortos, vocé poderd
solicitar a parahsagio momentanea e/ou o adiamento da coleta de dados.

Informamos que esclarecimentos sobre 0 estudo poderdo ser solicitados sempre que
necessdrio, para tanto, informamos que ligagdes telefdnicas poderdo ser feitas até mesmo a
cobrar, assim como utiizar-se de outros recursos de comunicagdo com o intuito de sanar as
duvidas que vierem a aparecer como a inseguranga ao sigilo das informagdes disponibibzadas,
acrescentar ou retirar informagdes que acharem prudentes, o molivo da pesquisa, desfechoe o
término da pesquisa.

O pesquisador responsavel e as instituigdes Universidade Feevale, Universidade
Federal do Pampa (UNIPAMPA) e a Associagao de Pals e Amigos dos Excepcionais (APAE)
de Uruguaiana proporcionardo assisténcia imediata e integral a vood no que se refere as
possiveis complicagdes e danos decorrentes desta pesquisa. Os participantes da pesquisa que
vierem a sofrer quakjuer tipo de dano resultante de sua participagio na pesquisa, previsto ou
ndo neste documento, tdm direilo A indenizaglo, por parte do pesquisador, do patrocinador e
das instituicdes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa,

A sua participag8o estard contribuindo para: a construgio de um panorama do estado
de salde, qualidade de vida e inclusdo social de criangas com Panalisia Cerebral de
Uruguaiana ~ RS e da execugdo do Plano Nacional Viver sem Limite - eixo satude no municipio.
Diante disto, o estudo podera servir de andlise, avaliagio e/ou revisdo da atual politica publica
voladas as pessoas com deficiénda, ou, para outros estudos envolvendo criangas com
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Paralisia Cerebral em Unuguaiana. Individualmente, as avaliagdes do estado de salde,
qualidade de vida e inclusfo social de criangas com Paralisia Cerebral fornecerd informagdes
a0 processo de reabilitagdo fisica da crianga para a possivel tomada de novas decisdes
terapéuticas que buscam melhorar a funcionalidade da crianga. Ao mesmo instante, a familia
disponibiizara de informagdes sobre a crianga em relagdo a sua condigdo clinica atual e
também sera informada sobre os detalhes do Plano Nacional Viver sem Limite.

Garantmos o sigilo de seus dados de identficacdo primando pela privacidade e por
seu anonimato. Manteremos em arquivo, sob nossa guarda, por 5 anos, todos os dados e
documentos da pesquisa. Apds transcorrido esse periodo, 0s mesmos serdo destruidos. Os
dados oblidos a partir desta pesquisa ndo serdo usados para outros fins além dos previstos
neste documento,

Vocé tem a Iberdade de oplar pela panticipacdo na pesquisa e retirar 0 consentimento
a qualquer momento, sem a necessidade de comunicar-se com ofs) pesquisador(es).

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido serd rubricado em todas as folhas e
assinado em duas vias, permanecendo uma com vocé e a outra deverd retornar ao
pesquisador. Abaixo, voocd tem acesso ao telefone e enderego eletrénico insttucional do
pesquisador responsavel, podendo esdarecer suas dlvidas sobre O projeto a qualquer
momento no decorrer da pesquisa.

Nome do pesquisador responsavel: Christian Caldeira Santos
Telefone institucional do pesquisador responsavel: (55) 98128-5788
E-mail institucional do pesquisador responsdvel: christiansantos@unipampa edu br

Assinatura do pesquisador responsavel
Local e data: 5 de 20

Dedaro que i o TCLE: concordo com o que me foi exposto e aceito participar da
pesquisa proposta.

Assinatura do participante da pesquisa

APROVADO PELO CEP/FEEVALE - TELEFONE: (51) 3586-8800 Ramal 9000
E-maill: cep@feevale.br

Chmpus |« Av O Mawricio Carcloso, S10 ¢ Harbungo Vebo o Novo Hamburga#S « CEP 23510250
mpml|°"" LY, 4 15 Now Hamiun S o LEP 93525 & ] “ 25 51 358 HEE o v leervile by
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA PARTICIPANTES MENORES DE 18 ANOS
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
TCLE para participantes menores de 18 anos

O menor, pelo qual sou responsavel, estd sendo convidado a participar do projeto de
tese: Criangas com Paralisia Cerebral no contexto do Pampa Gaucho: um enfoque pama saude,
qualidade de vida e inclus®o social. O trabalho seré realizado pelo pesquisador responsavel
Christian Caldeira Santos do curso de Pos-Graduagdo em Diversidade Cultural e Inclusdo
Social, nivel doutorado, da Universidade Feevale, orientado pela professora Dr* Jacinta
Sidegum Renner. Seu objetivo geral é: avaliar o eslado de salde, a qualidade de vida e o
processo de inclusdo social de criangas com Paralisia Cerebralde Uruguaiana - Rio Grande do
Sul. E os objetivos especificos sdo: contextuabzar o perfil biodemografico das criangas com
Paralisia Cerebral, avaliar o estado de salde, a partir do desempenho funcional e social das
criangas com Paralisia Cerebral; avaliar a qualidade de vida das criangas com Paralisia
Cerebral; compreender a percepgdo dos pais de crhangas com Paralisia Cerebral sobre o
conceito de saide, qualidade de vida e inclusdo social, e verificar o impacto do Programa Viver
sem Limite — eixo saude sobre o processo de inclusdo social das criangas com Paralisia
Cerebral de Uruguaiana.

A participag@o do menor, pelo qual sou responsavel, é voluntéria e consistind em ser
avahado fisicamente pelo pesquisador responsavel para a definigdo do tipo dinico e anatdmico
da Paralisia Cerebral e também de sua classificagio de sua fungo motora grossa,

Nao havera qualyuer despesa para os participantes.

O rsco elou desconforto relacionado a padicipagdo do menor pelo qual sou
responsavel poderd ser o estresse emocional momentaneo durante a avaliagdo fisica, Para sua
minimizagdo, serad usada uma sala adequada, o uso de brinquedos correspondentes a idade da
crianga e a presenca do acompanhante durante todo o processo de avaliagdo fisica.

Informamos que esclarecimentos sobre 0 estudo poderdo ser solicitados sempre que
necessano, para tanto, informamos que kgagdes telefdnicas poderdo ser fetas até mesmo a
cobrar, assim como utilizar-se de outros recursos de comunicagido com o intuito de sanar as
dividas que vierem a aparecer como a insaguranga ao sigilo das informagdes disponibilizadas,
acrescantar ou retirar informagdes que acharem prudentes, o motivo da pesquisa, desfechoe o
término da pesquisa.

O pesquisador responsavel e as inslituigdes Universidade Feevale, Universidade
Federal do Pampa (UNIPAMPA) e Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de
Uruguaiana proporcionardo assisténcia imediata e integral aos particpantes da pesquisa no
que se refere as possiveis complicagdes e danos decorrentes, Os participantes da pesquisa
que vierem a sofrer qualquer lipo de dano resultante de sua participagdo na pesquisa, previsto
ou ndo neste documento, tém direito a indenizagdo, por parte do pesquisador, do patrocnador
e das instituigdes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa.

A participagio do menor nesta pesquisa estara contribuindo para: a construgiio de um
panorama do estado de saude, qualidade de vida e inclusio social de criangas com Paralisia
Cerebral de Uruguaiana -~ RS, onde o esludo poderd servir de andlise, avaliagdo e/ou reviséo
da atual politica publica voRadas as pessoas com deficiéncia, ou para outros estudos
envolvendo criangas com Paralisia Cerebral em Uruguaiana. Individualmente, as avaliagdes do
estado de saude, qualidade de vida e indusdo social de criangas com Paralisia Cerebral
fornecera informagdes fundamentais ao processo de reabilitagao fisica da crianga para tomada
de futuras decisbes terapéuticas que buscam melhorar a sua fundonalidade, Ao mesmo
instante, a familia disponibilizara de informagdes atuais da aianga e também sera informada
sobre os detalhes do Plano Nacional Viver sem Limite.

Chmpus 1+ Ay D Min Carddoso, 510 « Hamburgo Velho o N Harmburga RS o CEP 93510. 250
Campus Il o ERS-239, J ® New b RS o CEP 93525075 | +55 5! 15848810 o wwow feeuale !
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Garanlimos o sigilo de seus dados de identficaclo prmando pela privacidade e por
seu anonimato, Manteremos em arquivo, sob nossa guarda, por 5 anos, todos os dados @
documentos da pesquisa. Apds transcorrido esse periodo, 0s mesmos serdo destruidos. Os
dados obtidos a partir desta pesquisa ndo sero usados para outros fins além dos previstos
neste documento.

Viocé lem aliberdade de optar pela participagdo do menor pelo qual vocd & responsavel
@ retirar o consentimento a gqualguer momento, sem a necessidade de comunicar-s@ com o(s)
pesquisadores).

Este Termode Consentimento Livre & Esclarecido sem rubricado em todas as folhas e
assinade em duas vias, permanecendo uma com vocd e a outra deverd relornar ao
pesquisador. Abaixo, vook lem acesso ao lelefone e enderego eletrbnico Institucional do
pesquisador msponsdvel podendo esclarecer suas dividas sobm o projeto a quakyuer
momento no decorrer da pesquisa.

Nome do pesquisador respensavel Christian Caldeim Sanles
Telefone institucional do pesquisador responsdvel: (55) 981265-5T85
E-mail institucional do pesquisador responsdvel chistiansantos@unipampa edu be

Assinatura do pesquisador responsavel

Local e data: i de 20

Declaro que li o TCLE: concordo com o gue me foi exposto & aceito participar da
pesquisa proposta,

Assinatura do participante da pesquisa

APROVADO PELO CEP/FEEVALE - TELEFOME: (51) 3586-8800 Ramal 8000
E-mail: cep@feevale.br

Chmgus | = Au De Mauroo Car c 510« Hambrurno W & oy Mamt ] FASH-250
Carmnpus Il » ERS-23%, 2135 » hoeo Hamburgo'RS » CEF ¥35554075 | 435 31 35865500 » wew lesinsake b
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APENDICE C — QUESTIONARIO PERFIL BIODEMOGRAFICO DA CRIANCA COM
PARALISIA CEREBRAL E DA SUA FAMILIA

|dade: ;Sexo:(__ ymasculino(___)feminino; Etnia:
Maturalidade: ;Macionalidade:
Tempo de gestacio: semanas; Tipo de parto:

Periodo de acometimento do encéfalo: pré-natal [ perinatal /'  pds-natal
Causada paralisia cerebral:

Tipo clinico da paralisia cerebral: espastico / discinético / ataxico / hipotdnico / misto;
Tipo anatdmico da paralisia cerebral: quadri i / di / hemi / mono;

Fazuso de orteses efou meios delocomoco: sim/ndo. Qual (is):
Mivel do GMFCSE&R: 1/ 11F W W/ W conforme anexo 1.

Tipo de tratamento relacionado com a paralisia cerebral gue realiza ou ja realizou:
Médico(___)=(__ )clinico(___)cirdrgico; Especializacio:
Odontologico(__ )={__ )clinico{___)cirirgico; Especializacio: )
Fisioterapéutico () Fonoaudiolégico () Terapéutico Funcional ()
Psicologico (__); Educacdo Fisica (), Equoterapia (___); Fisioterapia Aguatica
(___)Pedagbgico(___ ) Assisténcia da enfermagem(___ kOutro{___ )

Ha quanto ternpao:

Problemas associados & paralisia cerebral:
Inclusdo escolar: {__)ysim(__) ndo. Qual etapa;




Seufilho:
Usa/usou a Unidade Basica de Sadde (Posto de Sadde) do Bairro: () Sim ()
Mao. Qual? .Porque?/Paragué?

Usa/usou a Policlinica Municipal de Saude para tratamento? () Sim (__) Mao. Por
que?/Paraque?

Usafusou o Centro de Especialidades Cdontoldgicas Municipal? () Sim (__) Mao.
Farque? Para que?

Faz tratamento de sadde fora do municipio? () Sim (__) N3o. De gue? Cnde?

Fara que?

Cluem & o cuidador principal? Pai/M3e [ Cutro:

|dade: Ocupacio: :Escolaridade:

Estadao Civil: : Total de pessoas na familia;

Classe social segundo a ABEF (conforme anexo 1)
Recebe assisténcia do governofederal? (__)sim{__)nao. Qual?

Possui plano de sadde? () simi{__)n3o.

Regido da moradia: () urbana {__) rural / {__) periférica (__) central / {__) bairro
(__) distrito

Moradia: (__)propria(__)alugada({__)emprestada (__) invadida {__) outra:

Tipo de moradia: {__) casa (__) apartamento (__) outro: . Mamero de
cimodos ()

Benfeitorias urbanas: (__)energia elétrica () agua potavel {_)rede de esgoto ()
rede pluvial {__) calcamento (__)transporte publico

Acesso a moradia: () asfalto () bloco () terra (__) cascalho (__)ygrama (__)}
outro:

Principal forma de transporte da familia: () carro () moto () dnibus () outro:
Principal lazer da crianca e familia:
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APENDICE D — QUESTIONARIO PARA PAIS/RESPONSAVEIS DE CRIANCAS
COM PARALISIA CEREBRAL — RELACAO ENTRE SAUDE, QUALIDADE DE VIDA
E INCLUSAOQO SOCIAL

1) Mo seu entendimento, o que significa:
a) qualidade de vida;
b} inclusdo social;
) salde;

2) No seu entendimento, vocé acha que o fato de viver em Uruguaiana pode
interferir:

a) Na saude de seu/sua filng(a) com paralisia cerebral?

h) Na qualidade de vida de seu/sua filho(a) com paralisia cerebral?

¢) Na inclusdo social de seu/sua filho(a) com paralisia cerebral?

3) Em relacdo ao tratamento de salde disponivel em Uruguaiana, vocé pode dizer
como ele interfere no processo de inclusdo social de seu/sua filho(a) com paralisia
cerebral?

4) Vocé conhece o Plano Nacional da Pessoas com Deficiéncia — Viver sem Limite?

5) Quanto ao tratamento de salde de seu/sua filho{a), vocé gostaria de falar alguma
coisa?
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ANEXO A — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA DA UNIVERSIDADE FEEVALE

L ssasiono: UNIVERSIDADE
v FEEVALE ' £eeyvALE/ASSOCIAGAO PRO- W
FT ™ ENSINO SUPERIOR EM NOVO
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa; CRIANGAS COM PARALISIA CEREBRAL NO CONTEXTO DO PAMPA GAUCHO: UM
ENFOQUE PARA SAUDE, QUALIDADE DE VIDA E INCLUSAO SOCIAL
Pesquisador: Chrsban Caldera Santos
Aroa Temdtica:
Versso: 2
CAAE: 98501218.3.0000 5348

Instituicio Proponente: ASSOCIACAO PRO ENSINO SUPERIOR EM NOVO HAMBURGO
Patrocinador Principal: Financamento Prépno

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 2965 260

Aprosentag 3o do Projeto:

De acordo.

Objetivo da Pesquisa:

De aceedo

Avaliacdo dos Riscos ¢ Beneficios:

De acordo

Comentirios o Consideragdes sobre a Pesquisa:

De acoedo.

Considerag des sobre os Termos de ap tacdo obrigatiria:
De acordo

Recomendagdes:
Naoha

Conclusbes ou Pendéncias o Lista de Inadequacdes:

De acordo.

Consideragdes Finals a critério do CEP:

Em conformidade com a Resoluclo n® 456 de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Naconal de Sadde, ¢
com as nomas intemnas do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Feevale, todos

Enderego: RS 230 o 2755

Bakrro: Via Nowa CEP: 91 528078
UF: RS Municpio:  NOVO HAMBURGO
Tolfone: (5153580 8800 Fax: (51)0586-5012 Emait  cop Qfeevale tr

Mgratioe 0




INIVERSIDADE UNNERS'DADE
v FEEVALE ' FEEVALE/ASSOCIAGAO PRO- GREBrar o
S ENSINO SUPERIOR EM NOVO

Contruagho 40 Pwecw 2 W04 200

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nso

NOVO HAMBURGO, 17 de Oututro de 2018

Assinado por:
Ranieli Gehlon Zapolini
(Coordenador(a))

Enderego: RS 20 o 2748
Bakmo: Via Nova CEP: 3 525078
UF: RS Municipio: NOVO HAMBURGO

Tolsfone: (51)3560.5800 Fax (5908885012 Email  oopQfeswe tv

Pogha thoe &3
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ANEXO B — SISTEMA DE CLASSIFICAGAO DA FUNCAO MOTORA GROSSA -
APLIADO E REVISTO (GMFCS - E & R)

@ _ CanChild Centre for Childhood Disability Research
Institute for Applied Health Sciences, McMaster University, |
1400 Main Stroet West, Room 408, Hamilton, ON, Canada L8S 1C7
Tel: 905525-9140 ext. 27850 Fax: 905-522-6095 |
E-mail: canchild@mcmaster.ca Website: www.canchild.ca |

| GMFCS —E & R |
| Sistema de Classificacao da Funcao Motora Grossa |
Ampliado e Revisto

| GMFCS - E & R © 2007 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University ’
» Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Doreen Bartlett, Michael Livingston

GMFCS © 1997 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University ’
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Dianne Russell, Ellen Wood, Barbara Galuppi
(Reference: Dev Med Child Neurol 1997,39:214-223) }

5 GMFCS - E & R © Versao Brasileira {

iTraduzidopor Daniela Baleroni Rodrigues Silva, Luzia lara Pfeifer e Carolina Araljo Rodrigues Funayama (Programa de Pos- |

lGrsduacéoanNeumd&»daseCi&niasdoCamoﬂammto-FawldadedeMedcinadeRibeiréoPrelo,UriversidadedaSéo’
Paulo)

. INTRODUCAO E INSTRUCOES AO USUARID "
‘OSistemdeClssiﬁcaqéodaFuncéoMomGrossa(GJFCS)pafapataisiaoembralbbaseadomnminento!
iniciado voluntariamente, com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. Ao definimos um sistema de
classificacdo em cinco niveis, nosso principal critério & que as distingdes entre os niveis devam ser significativas na
vida diana. As distingdes sdo baseadas nas limitagdes funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para |
|mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, e em menor grau, na qualidade |
|<:k>mov'menb.Ast!i@:tim;ti«sentreosNiveislelInéoséotAonitidasoomoadosoutmsniveis.paniwlatmenteparai
criangas com menos de dois anos de idade. ‘
O GMFCS ampliado (2007) inclui jovens entre 12 e 18 anos de idade e enfatiza os conceitos inerentes da
Classificagao Intemacional de Funcionalidadg, Incapacidade e Saide da Organizagao Mundial da Saide (CIF). Nos |
sugenmos que 0s usuarios estejam atentos ao impacto que os fatores ambientais e pessoais possam ter sobre o
que se observa sobre as criangas e jovens ou no que eles relatam fazer. O enfoque do GMFCS esta em determinar |
qual nivel melhor representa as habilidades e limitagdes na fungdo motora grossa que a crianga ou o jovem
apresentam. A énfase deve estar no desempenho habitual em casa, na escola e nos ambientes comunitarios (ou
seja, no que eles fazem), ao invés de ser no que se sabe que eles s3o capazes de fazer melhor (capacidade).
Portanto, & importante classificar o desempenho atual da fungdo motora grossa e nao incluir julgamentos sobre a|
qualidade do movimento ou prognéstico de melhora.

O enfoque de cada nivel & o método de mobilidade que & mais caracteristico no desempenho apés os 6 anos de'
idade. As descrigdes das habilidades e limitagdes funcionais para cada faixa etaria s3o amplas e ndo se pretende
descrever todos 0s aspectos da fungdo da crianga/jovem individuaimente. Por exemplo, um bebé& com hemiplegia que |
éi\capazdeengat‘wwrsobtesuasmaosejodhos,masqneporoWoladoseencahanadwutéodoNivelI(ou\
seja, é capaz de puxar-se para ficar em pé e andar), seria classificada no nivel |. A escala é ordinal, sem intengao de
que as distancias entre 0s niveis sejam consideradas iguais entre os niveis ou que as criangas e jovens com paralisia
cerebral sejam igualmente distribuidas nos cinco niveis. Um resumo das distingdes entre cada par de niveis é
fomecido para ajudar na determinagao do nivel que mais se assemeiha a fung3o motora
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grossa atual da crianga ou do jovem.

Nos reconhecemos que as manifestagdes da fungdo motora grossa sejam dependentes da idade, especialmente
durante a lactancia e primeira infancia. Para cada nivel s3o fomecidas descrigdes separadas em diferentes faixas
etanias. Deve-se considerar a idade comigida de criangas com menos de 2 anos de idade se elas forem prematuras.
As descrigdes para faixa etaria de 6 a 12 anos e de 12 a 18 anos de idade refietem o possivel impacto dos fatores
ambientais (por exemplo, distancias na escola e na comunidade) e fatores pessoais (por exemplo, necessidades
energéticas e preferéncias sociais) nos métodos de mobilidade.

Um esforgo foi feito para enfatizar as habilidades ao invés das limitagdes. Assim, como principio geral, a fungdo
motora grossa das criangas e jovens que s3o capazes de realizar fungdes descritas em certo nivel sera
provavelmente classificada neste nivel de fungao ou em um nivel acima; ao contrario, a fungo motora grossa de
criangas e jovens que nao conseguem realizar as fungdes de certo nivel devem ser classificadas abaixo daquele
nivel de fungao.

e DEFINCGES OPERACIONAIS )

Andador de apoio corporal -~ um dispositivo de mobilidade que apbia a pelve e o tronco. A criangafjovem &
fisicamente posicionada (0) no andador por outra pessoa.

Dispositivo de mobilidade manual - bengalas, muletas e andadores anteriores e posteriores que ndo apbiam o
tronco durante a marcha.

Assisténcia fisica - Outra pessoa ajuda manualmente a criangalo jovem a se mover.
|Iobilidademotoriuda-Actimcabbvemcontmiaaﬁvamenteoioysﬁckouoiubrrm&oreletriooquepeuniem
mobilidade independente. A base de mobilidade pode ser uma cadeira de rodas, um scooter ou outro tipo de
dispositivo de mobilidade motorizado.

Cadeira de rodas manual de auto-propulsdo- a crianga/o jovem utiliza 0s bragos e as maos ou os pés ativamente
para impulsionar as rodas e se mover.

Transportado — Uma pessoa manuaimente empurra o dispositivo de mobilidade (por exemplo, cadeira de rodas,
cam'nhodebebéwdepasseio)paramwerecﬁamljwemdeunbgafaoowo.

Andar - A menos que especificado de outra maneira, indica nenhuma ajuda fisica de outra pessoa, ou uso de
qualquer dispositivo de mobilidade manual. Uma drtese (ou seja, uma bragadeira ou tala) pode ser usada.

Mobilidade sobre rodas - Refere-se a qualquer tipo de dispositivo com rodas que permite movimento (por exemplo,
carrinho, cadeira de rodas manual ou motorizada).

NIVEL I - Anda sem limitagdes

NIVEL Il - Anda com limitagdes

NIVEL Ill - Anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade

NIVEL IV - Auto-mobilidade com limitagdes; pode utifizar mobilidade motorizada.
NIVEL V - Transportado em uma cadeira de rodas manual.

© 2007 CanChild page20of 6
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DISTINCOE! \'" DS NIVEL

Distingdes entre os niveis | e Il - criangas e jovens do nivel Il, quando comparados as criangas e jovens do nivel |,
tém limitagdes para andar por longas distdncias e equilibrar-se; podem precisar de um dispositivo manual de
mobilidade ao aprender a andar; podem utilizar um dispositivo com rodas quando caminham por longas distancias
em espagos extenos e na comunidade; requerem o uso de comimao para subir ¢ descer escadas; e ndo sao
capazes de correr e pular,

Distingdes entre os niveis Il e lll - As criangas e os jovens no nivel Il s30 capazes de andar sem um dispositivo
manual de mobilidade depois dos quatro anos de idade (embora possam optar por utiliza-lo as vezes). As cniangas e
os jovens do nivel Il precisam de um dispositivo manual de mobilidade para andar em espagos intemos e o uso de
mobilidade sobre rodas fora de casa e na comunidade.

Distingdes entre os niveis lll e IV - as criangas e jovens que estdo no nivel |ll sentam-se sozinhos ou requerem no
maximo um apoio externo limitado para sentar-se; eles sdo mais independentes nas transferéncias para a postura em
pé e andam com um dispositivo manual de mobilidade. As criangas e jovens no nivel IV sentam-se (geraimente
apoiados), mas a autolocomog3o é limitada. E mais provavel que as criangas e jovens no Nivel IV sejam
transportadas em uma cadeira de rodas manual ou que utilizem a mobilidade motorizada.

Distingdes entre os Niveis IV e V - As criangas e jovens no Nivel V t&m graves limitagdes no controle da cabeca e
tronco € requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica. A autolocomogao é conseguida apenas se a crianga/
jovem pode aprender como operar uma cadeira de rodas motorizada.

Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa — Ampliado e Revisto
(GMFCS-E &R)

NIVEL I: Bebés senlam-se no chio, mantém-se sentados e deixam esta posicio com ambas as maos livres para manipular
objetos. Os bebés engatinham (sobre as maos e joelhos), puxam-se para ficar em pé e ddo passos segurando-se nos moveis. Os
bebés andam entre 18 meses e 2 anos de idade sem a necessidade de aparelhos para auxdiar a locomogao.

NIVEL II: Os bebés mantém-se sentados no chi3o, mas podem necessitar de ambas as maos como apoio para manter o equilibrio.
Os bebés rastejam em prono ou engatinham (sobre maos e joethos). Os bebés podem puxar-se para ficar em pé e dar passos
segurando-se Nos moveis,

NIVEL III: Os bebés mantém-se sentados no chdo quando ha apoio na parte inferior do tronco. Os bebés rolam e rastejam para
frente em prono.

NIVEL IV: Os bebés apresentam controle de cabega, mas necessitam de apoio de tronco para sentarem-se no chdo. Os
bebés conseguem rolar para a posi¢do supino e podem rolar para a posicao prono.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntario do movimento. Os bebés s3o incapazes de manter posiuras
antigravitacionais de cabeca e tronco em prono e sentados. Os bebés necessitam da assisténcia do adulto para rolar.. |

NIVEL I: As criangas sentam-se no chlo com ambas as mdos livies para manipular objetos. Os movimentos de sentar e levantar- '
se do chao sdo realizadas sem assisténcia do adulto. As criangas andam como forma preferida de locomogao, semanewwdade,
de qualquer aparetho auxiliar de locomogao.

NIVEL II: As criangas sentam-se no chdo, mas podem ter dificuldades de equilibrio quando ambas as maos estdo livres para |
manipular objetos. Os movimentos de senlar e deixar a posicao sentada 530 redizados sem assisténcia do adullo. As criangas
puxam-se para ficar em pé em uma superficie estavel. As criangas engatinham (sobre maos e joethos) com padrao alternado, |

andam de lado segurando-se nos mdveis e andam usando aparelhos para auxiliar a locomogao como © 2007 ConChild poge3ef 6 |
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forma prefenda de locomogao,

NIVEL III: As criangas mantém-se sentadas no chio freqlenlemente na posicao de W (sentar entre os quadris e os joelhos em
fiex3o e rotagdo interna) e podem necessitar de assisténcia do adullo para assumir a posigao sentada. As criangas rastejam em
prono ou engatinham (sobre as maos e joelhos), frequentemente sem movimentos alternados de pemna, como métodos principais
de auto-docomogdo. As criangas podem puxar-se para levantar em uma superficie estavel e andar de lado segurando-se nos
maveis por distancias curtas. As criangas podem andar distancias curtas nos espacos internos utilizando um dispositivo manual de
mobilidade (andador) e ajuda de um adulto para direciona-la e gird-la.

NIVEL IV: As criangas sentam-se no chao quando colocadas, mas s30 incapazes de manter alinhamento e equilibrio sem o uso de
suas maos para apoio. As criangas frequentemente necessitam de equipamento de adaplagdo para sentar e ficar em pé. A auto-
locomogao para curtas distancias (dentro de uma sala) é alcangada por meio do rolar, rastejar em prono ou engatinhar sobre as
maos e joethos sem movimenio alternado de pemas.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntano do movimento e a capacidade de manter posturas
antigravitacionais de cabega e tronco. Todas as areas de fungdo motora estao limitadas. As limitagdes funcionais do sentar e ficar
em pé nao sdo completamente compensadas por melo do uso de equipamentos adaplativos e de tecnologia assistiva. No nivel V,
as criangas ndo 1ém meios para se mover independeniemente e s3o transportadas. Somenle algumas criangas conseguem a
autolocomogao utilizando uma cadeira de rodas motorizada com extensas adaplagbes.

. ENTREO QUARTOEO SEXTOANIVERSARIO "~

NIVEL I: As criangas sentam-se na cadeira, mantém-se sentadas e levantam-se dela sem a necessidade de apoio das maos. As
criancas saem do chio e da cadeira para a posicao em pé sem a necessidade de objetos de apoio. As criangas andam nos
espagos inlemos e externos e sobem escadas. Iniciam habilidades de correr e pular,

NIVEL II: As criangas sentam-se na cadeira com ambas as maos livres para manipular objetos. As criangas saem do chdo e da
cadeira para a posicao em pé, mas geraimente requerem uma superficie estivel para empurrar-se ou impulsionar-se para Gma
com os membros superiores. As criangas andam sem a necessidade de um dispositivo manual de mobilidade em espagos
intemos e em curas distancias em espagos externcs planos. As criangas sobem escadas segurando-se no corrimao, mas s30
incapazes de correr ¢ pular.

NIVEL III: As criangas sentam-se em cadeira comum, mas podem necessitar de apoio péivico e de tronco para maximizar a
fungio manual, As criangas sentam-se e levantam-se da cadeira usando uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-
se para cima com seus bragos. As criangas andam com um dispositivo manual de mobilidade em superficies planas e sobem
escadas com a assisiéncia de um adulio. As criangas frequentemente s3o transportadas quando percorrem longas distancias e
quando em espagos exiernas em terrenos iregulares.

NIVEL IV: As criangas sentam em uma cadeira, mas precisam de um assento adaptado para controle de tronco e para
maxmizar a fungdo manual. As criangas sentam-se e levantam-se da cadeira com a ajuda de um adulto ou de uma superficie
estavel para empurrar-se ou impulsionar-se com seus bragos. As criangas podem, na melhor das hipdteses, andar por curtas
distancias com o andador e com supervisdo do adulto, mas tem dificuldades em virar e manter o equilibrio em superficies
irreguiares. As criangas s3o ransportadas na comunidade. As criangas podem adquirir autolocomogao utilizando uma cadeira de
rodas molorizada.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntario do movimento e a hablidade para manter posturas
antigravitacionais de cabega e tronco, Todas as areas da fungdo motora estao limitadas. As limitagdes funcionais no sentar e ficar
em pé nao sdo completamente compensadas por meio do uso de equipamento adaptativo e tecnologia assistiva. No nivel V, as
criangas ndo 1ém como se movimentar independentemente e s3o transportadas. Algumas criangas alcangam autolocomogdo
usando cadeira de rodas motorizada com extensas adaptagdes.

Nwl-hmmmmmmmwmemmkms&maswue
descer meio-fios e escadas sem assisténcia fisica ou sem o uso de comimdo. As criangas apresentam habilidades motoras grossas
tais como correr e saltar, mas a velocidade, equilibrio e a coordenagdo sdo limitados. As criangas podem participar de atividades
fisicas e esportes dependendo das escothas pessoais e fatores ambientais.
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Nivel II: As criangas caminham na maioria dos ambientes. As criangas podem apresentar dificuldade em caminhar longas
distancias e de equilibrio em terrenos irregulares, inclinagdes, areas com muilas pessoas, espagos fechados ou quando camegam
objetos. As criangas sobem e descem escadas segurando em cormfimao ou com assisténcia fisica se n2o houver este tipo de apoio.
Em espagos exiemos e na comunidade, as criangas podem andar com assisténcia fisica, um dispositivo manual de mobiidade, ou
utilizar a mobdidade sobre rodas quando percorrem longas distincias. As criangas tm, na melhor das hipbteses, apenas habilidade
minima para realzar as habilidades moloras grossas tais como comer e pular. As limitaghes no desempenho das habiidades
moloras grossas podem necessitar de adaplagdes para permitirem a participagao em atividades fisicas e esportes.

Nivel III: As criangas andam utilizando um dispositivo manual de mobiiidade na maioria dos espagos intemos. Quando
sentadas, as criangas podem exigir um cinto de seguranga para dinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado
para em pé e do chdo para posico em pé requerem assisténcia fisica de uma pessoa ou uma superficie de apoio. Quando
movem-se por longas distincias, as criangas utilizam alguma forma de mobilidade sobre rodas. As criangas podem subir ou
descer escadas segurando em um corfimao com supervis3o ou assisténcia fisica. As limtagdes na marcha podem necessitar de
adaptagbes para pemitir a participagdo em atividades fisicas e esportes, incluindo a auto-propulsao de uma cadeira de rodas
manual ou mobilidade motorizada.

Nivel IV: As criangas utilizam métodos de mobilidade que requerem assisténcia fisica ou mobilidade motorizada na maioria dos
ambientes. As criangas requerem assento adaptado para o controle pélvico e do tronco e assisiéncia fisica para a maioria das
transferéncias. Em casa, as criangas movem-se no chao (rolar, arrastar ou engatinhar), andam curas distancias com assisléncia
fisica ou utilizam mobiidade molorizada. Quando posicionadas, as criangas podem utilizar um andador de apoio corporal em casa
ou na escola. Na escola, em espagos exlernos e na comunidade, as criangas s30 lransportadas em uma cadeira de rodas manual
ou utilizam mobiidade molorizada. As limitagdes na mobilidade necessitam de adaplagdes que permitam a paricipaco nas
atividades fisicas e esportes, incluindo a assisténcia fisica elou mobilidade motorizada,

Nivel V: As criangas s30 transportadas em uma cadeira de rodas manual em todos os ambientes. As criangas s3o limitadas em
sua hablidade de manter as posturas anti-gravitacionais da cabega e tronco e de controlar 0s movimentos dos bragos e pemas.
Tecnologia assistiva é utilizada para melhorar o alinhamento da cabega, o sentar, o levantar efou a mobilidade, mas as limitagdes
ndo s30 lolaimente compensadas pelo equipamento. As transferéncias requerem assisténcia fisica total de um adulto. Em casa, as
criangas podem se locomaover por curtas distancias no chao ou podem ser carregadas por um adullo, As criangas podem adquirir
auto-mobilidade utilizando a mobiidade molorizada com adaptagdes extensas para sentar-se e controlar o trajeto. As limitagdes na
mobilidade necessitam de adaplagdes para permitir a participagio nas alividades fisicas e em esportes, indusive a assisiéncia
figica e uso de mobilidade motorizada.

Nivel I: Os jovens andam em casa, na escola, em espagos extemos e na comunidade. Os jovens s3o capazes de subir e descer
meio-fios sem a assisténcia fisica e escadas sem o uso de comimao. Os jovens desempenham habilidades moloras grossas tais
como comer e pular, mas a velocidade, o equilibrio @ a coordenagdo sdo limitados. Os jovens podem participar de atividades
fisicas e esportes dependendo de escolhas pessoais e fatores ambientais.

Nivel 1I: Os jovens andam na maioria dos ambientes. Os falores ambientais (tais como terrenos irregulares, inclinagdes, longas
distancias, exigéncias de tempo, clima e aceitago pelos colegas) e preferéncias pessoais influenciam as escolhas de mobilidade.
Na escola ou no trabalho, os jovens podem andar utiizando um dispositivo manual de mobilidade por seguranca Em espacos
extemos e na comunidade, os jovens podem utilizar a mobilidade sobre rodas quando percorrem longas distancias. Os jovens
sobem e descem escadas segurando em um commimao ou com assisléncia fisica se ndo houver comimao. As limitagdes no
desempenho de hablidades motoras grossas podem necessitar de adaptagbes para permitir a participagao nas atividades fisicas
e esportes.

Nivel III: Os jovens s30 capazes de caminhar utlizando um dispositivo manual de mobilidade. Os jovens no nivel Il
demonsiram mais variedade nos mélodes de mobdidade dependendo da habilidade fisica e de fatores ambientais e pessoais,
quando comparados a jovens de outros niveis. Quando est3o sentados, os jovens podem precisar de um cinto de seguranga para
alinhamento péivico e equilibrio. As transferéncias de sentado para em pé e do chdo para em pé requerem assisténcia fisica de
uma pessoa ou de uma superficie de apoio. Na escola, os jovens podem auto-impulsionar uma cadeira de rodas manual ou utilizar
a mobilidade molorizada. Em espagos extemos e na comunidade, os jovens s30 transportados em uma cadeira de rodas ou
utizam mobilidade motorizada. Os jovens podem subir e descer escadas segurando em um comimao com Supervisao ou
assisténcia fisica. As limitagdes na marcha podem necessitar de adaptagdes para permilir a participagao em atividades fisicas e
espories incluindo a aulo-propuls3o de uma cadeira de rodas manual ou mobilidade motorizada,

Nivel IV: Os jovens usam a mobdidade sobre rodas na maioda dos ambientes. Os jovens necessitam de assento adaptado para o
controle pélvico e do tronco. Assisiéncia fisica de 1 ou 2 pessoas é necessaria para as transferéncias.
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Os jovens podem apoiar 0 peso com as pernas para ajudar nas transferéncias para ficar em pé. Em espagos intemnos, os jovens
podem andar por curtas distancias com assisténcia fisica, utilizam a mobilidade sobre rodas, ou, quando posicionados, utdizam um
andador de apoko corporal. Os jovens sdo fisicamente capazes de operar uma cadeira de rodas motorizada. Quando o uso de uma
cadeira de rodas molorizada nao for possivel ou ndo disponivel, 0s jovens sdo transportados em uma cadeira de rodas manual. As
limitagdes na mobilidade necessitam de adaplagbes para permitir a participagdo nas alividades fisicas e espories, inclusive a

Nivel V: Os jovens sdo transportados em uma cadeira de rodas manual em lodos os ambientes. Os jovens s3o limitados em sua
habilidade para manter as posturas antigravitacionais da cabega e tronco € o controle dos movimentos dos bragos e pemas.
Tecnologia assistiva ¢ utilizada para melhorar o alinhamento da cabega, o sentar, o ficar de pé, e a mobilidade, mas as limitaghes
ndo s3o lolaimente compensadas pelo equipamento. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas ou uma elevagdo mecanica
necessiria para as transferéncias. Os jovens podem conseguir a2 auto-mobiidade utilizando a mobilidade motorizada com
adaptagdes extensas para sentar e para o controle do Irajelo. As limitagdes na mobdidade necessitam de adaptagdes para permitir
a participagdo nas atividades fisicas e esportes incluindo a assisténcia fisica e o uso de mobilidade motorizada.
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ANEXO C — CRITERIO DE CLASSIFICAGAO ECONOMICA BRASIL — ABEP
(2018)

Empregados domésticos
Microcomputador

Geladeira

Lava roupa o 2 4 [ =]

Micro-ondas

Secadora roupa 1] 2 2 z i

Fundamental | compl eto / Fundamental Il incompleto

Medio completa [ Su perior incompleta

Senvigos plblicos
Nio

Rua pavimentada

1-A 45-100
o2 334
3-B2 29-37
a8
3-0C2 17-22
. 6D 11-16
7-F 1-10

Ohhservagfio: O sistema de pontuagio deste questiondario pontua as variavers (hanheims, empregados domésticos,
mtomivels, microcomputador, lava louga, peladeim, feezer, lava mupa, DV, micro-ondas, motoc cleta,
secadora de roupa) a partir da sus quanbdade (0 a 4 o mms), o gran de instrugiio do chefe faoliar
(analfahetismo até superior completo) @ goessn a servigos piuhlicos (presenga ou auséncia de dgua encanada e rua
pavimentada). Soma-se 05 pontos atnbuidos a cada ilem e a pontuagdo wotal ¢ comparada a uma tabela de Cortes
do Critério Brasi] para classificar a familia de acordo com as classes socoecondmicas A, BI, B2, C1L C2, De E



PROCEDIMENTO NA COLETA ITE

E importante e necessario que o critério seja aplicado
de forma uniforme e precisa, Para tanto, @
fundamental atender integralmente as definicbes e
procedimentos citados a seguir,

Para aparelhos domésticos em geral:

Devem ser considerados todos os bens gque estdo
dentro do domicilio em funcionamento (incluindo os
gue estdo guardados) independente da forma de
aquisicio: compra, empréstimo, aluguel, etc. Se o
domicilio possul um bem que emprastou a outro, este
ndo deve ser contado pois ndo esta em seu domicilio
atualmente. Caso ndo estejam funcionando, considere
apenas se tiver intencdo de consertar ou repor nos
prowimos seis meses,

Banheiro

0 qgue define o banheiro € a existéncia de vaso
sanitario. Considerar todos os banbeiros e lavabos
com vaso sanitario, incluindo os de empregada, os
localizados fora de casa e os dafs) sulte(s). Para ser
considerado, o banheiro tem gue ser privativo do
domicilio. Banheiros coletivos (que servem a mals de
uma habitacdo) ndo devem ser considerados.

Empregados Domésticos

Considerar apenas os empregados mensalistas, isto &,
aqueles gue trabalham pelo menos cinco dias por
semana, durmam ou ndo no emprego. Nio esqueca de
incluir  bahds, motoristas, cozinheiras, copeiras,
arrumadeiras, considerando sempre os mensalistas,

Note bem: o termo empregade mensalista se refere
aos empregados que trabalham no domicilio de forma
permanente efou continua, pelo menos cinco dias por
semana, e ndo ao regime de pagamento do salario.

A vl

Nao considerar taxis, vans ou pick-ups usados para
fretes, ou qualquer veicule usado para atividades
profissionais. Velculos de uso misto (pessoal e
profissional) ndo devem ser considerados.

Microcomputador

Considerar os computadores de mesa, laptops,
notebooks e netbooks. N3o considerar: calculadoras,
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agendas eletronicas, tablets, palms, smartphones e
outros aparelhos,

Lava-louca

Considere a maquina com funcio de lavar as loucas,

Geladeira e Freezer

Mo quadro de pontuacio hd  duas  linhas
independentes para assinalar a posse de geladeira e
freezer respectivamente, A pontualdo serd aplicada
de forma independente:

Havendo uma geladeira no domicilio, serdo atribuidos
05 pontos (2) correspondentes a posse de geladeira;
Sea peladeira tiver um freezer incorporado — 28 porta
= ou houver no domicllio um freezer independente
serfo atribuidos os pontos (2) correspondentes ao
freezer, Dessa forma, esse domicilio totaliza 4 pontos
nasoma desses dois bens.

Lava-Roupa

Considerar maguina de lavar roupa, somente as
maguinas automaticas efou  semiautomatica. O
tanquinho NAD deve ser considerado.

DvD

Considere como leitor de DVD (Disco Digital de Video
ou Disco Digital Versatil) o acessério doméstico capaz
de reproduzir midias no formato DVD ou outros
formatos mais modernos, incluindo videogames,
computadores, notebooks. Inclua os aparelhos
portateis e os acoplados em microco mputadores.

Mio considere DVD de automidvel.

Micro-ondas

Considerar forno micro-ondas e aparelho com dupla
funcdo (de micro-ondas e forno elétrico).

Motocicleta

Mio considerar motocicletas usadas exclusivamente
para atividades profissionais, Motocicletas apenas
para uso pessoal e de uso misto [pessoal e
profissional) devem ser consideradas.

Secadora de roupas

Considerar @ maguina de secar roupa. Existem
maguinas que fazem duas funcbes, lavar e secar,
Messes casos, devemos considerar esse equipamento
coma uma maquina de lavar e como uma secadora,
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Modelo de Questiondrio sugerido para aplicacdo

PXX Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificagdo
econdmica. Todos os itens de eletroeletrénicos que vou citar devem estar funcionando, incluindo
0s que estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se tiver intencdo de
consertar ou repor nos proximos seis meses.

INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos pelo
entrevistado.
Vamos comegar? No domicilio tem__ (LEIA CADAITEM)

QUANTIDADE QUE POSSLI

ITENS DE CONFORTO 2 3 &

Quantidade de automdveis de passeio exclusivamente para
w50 particular

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas
o5 que trabalham pelo menos cinco dias por semana

Ouantidade de maguinas de lavar roupa, excluindo tanguinho
Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualguer dispositivo que leia DYD e desconsiderando
OV D de automovel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores
de mesa, laptops, notebooks e netbooks e desconsiderando tablets,
palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de loucas

Quantidade de fornos de micro-ondas
Quantidade de motocicletas, desconsiderando as
usadas exclusivamente para uso profissional

CQuantidade de maguinas secadoras de roupas, considerando lava
£ 5eca

A agua utilizada neste domicilio é proveniente de?

i Rede geral de distribuicio
2 Poco ou nascente
3 Cutro meio

Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:

1 Asfaltada/Pavimentada
2 TerrafCascalho




194

Qual é ograu de instrucdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que
contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual Nomenclatura anterior
Analfabeto / Fundamental lincompleto  JAnalfabeto/Primario Incompleto
|Fundamental I completo / Fundamental Il|Primédrio Completo/Gindsio

incompleto Incompleto

Fundamental completo/Médio IGinasio Completo/Colegial

lincompleto Incompleto

IMédio com pleto/Superior incompleto IColegial Completo/Superior
Incompleto

Superior completo Superior Completo
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ANEXO D — PROTOCOLO DE DESEMPENHO FUNCIONAL E SOCIAL DE

CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL (DFS — PC)

Protocolo sobre o desempenho funcional e social de criangas com paralisia cerebral - DFS-PC

L Identificacio Pessoal

1. Nome : 2. Némecro do Registro:
3. Data & nascimento 4 Mdade

5. Daagnintico Clinsco: & Topografix

7 GMFCS E&R

8 Nome ds mie: 9. Idade

12. Filbos (quanadade ¢ idade)

I$. Aduamentos para a marcha: () muletas canadenses () andador
19. Realiza Torapaas () Ndo( ) Sim Quan? Frogué
20, Usa drtesc (N30 Poe que? () SemQual?
21, Cadoira & Rodas ( )ndo ( )mem 22 Nevessita ser carregado no colo” ( Jum (o

23, Quantos moradores na cams. 24, Quantos Chmodox 25 Prescipal Cusdador

26. Quando ve precisa, evsic algum parente ou amigo pedximo que te ajuda a cusdar do seu fitho?

26. Vook consegue sdentaficar quando scu filho seate dor? 27, Voods tém servigo médico disposivel sempre que procesam”

28 Seu filbo froquosta excola regular () Espocial (Ex APAE)( )
Circule o itens mais adequado
A- ESTADO DE CONSCIENCIA GERAL
0 1 2 3 4 9

1-Camo voxE conndern o cado de alarts de seu Blho (a)? cormpeocnds Responde ¢ Apenas Comprecads muito | Apenas mantém-se | N3o sc aplxca
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ANEXO E — ESCALA VISUAL DE BARREIRAS E FACILITADORES DO
PROTOCOLO DE DESEMPENHO FUNCIONAL E SOCIAL DE CRIANGCAS COM
PARALISIA CEREBRAL (DFS - PC)

BAREREIRAS FACILITADORIS

Facilitador moderado (Facilita, menos da metade das
minhas atividades)
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ANEXO F — QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA PARA CRIANCAS COM
PARALISIA CEREBRAL (CP QOL CHILD) — QUESTIONARIO DO CUIDADOR
PRINCIPAL



CP QOL

Qualidade de Vida na Paralisiz Cerebral

Questionario de Qualidade de Vida para Criancas com Paralisia Cerebral (CP QOL Child)
Questionario para cuidador principal (4-12 anos)

Nés queremos saber algumas questies scbre como vocs acha que sua olanga se SENTE aerca de aspectos da sua vida tals coma familia,
amigos, salide eescola. Tadas asperguntas comegam com “Comovock acha que sua crianga se SENTE em relagdo 3. 7"

£ importante vood relatar como vocéacha que sua crianga se sente. Aigumas vezes é dificl saber como a crianga estd se sentinda. Por favor,
tente responder da melhor forma possivel.

Paxracada

nds queramos que vook mangue o nimerogue mehor representa como vocé acha que sua aianga se SENTE. Vool pode
marcar qualquer de 1 (muito infleliz) até 9(muito feikz).

HAB Ede-m;nm-.:mamm.m-dr.h: .

206

sua habiidade de brincar com outras criancas?

Vi Nem Feltz
Familia e amigos o TR Rb e e
° @ © L )
Como vood acha que sua crianga se sen® em relagio 1 2 a 4 & B 7 8 9 :‘
80 modo como ela geraiments se relaciona com passoas? =
" I |

Como vocé acha que sua arianga 86 sente em relagio 1 2 k] 4 & [:] 7 B 9
80 modo como ela se reladona com vocd? ;

Como vocé acha que sua gianga se sente em relagio
a0 modo como ela se reladona com seus mios?

ou [] Minha grianga nSo tem imios

B Wgtes, Davip, Boydt, Raddnough, Meskimon, Grehem, Winly, Steareon, Siomeon, Blgx, ~o@rd & Fevene-Se0ewve, 206 1
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Familia e amigos o Mem Falz
Tsle Tl i T e [Faliz Mulo Falz

Como vocd acha que sua crianga se senie em melagio
80 modo como ela se reladons com oufas criangas
na escola? (se sua oianga frequenta mais de uma escola,
por favor, considere &8 escola onde ela passa
& maior pare do tempao).

ou Dﬁhau’unganﬁu est8 na escola

Como vocd acha que sua orianga se sente em relegSo

80 modo como ele se reladona com outras oiangas 1 2 3 4 -1 L] T B B
fora da escola?
Como vocd acha que sua orianga se sente em relagio 1 2 3 4 & 4 T B B

80 modo como ela se reladona com os adulins?

Como vocd acha gue sua orianga se sente em relagio
80 modo como ela se reladona com seus professores

afou cuidadores?

OU [ Minha crisnga no se relaciona com 1 2 a 4 B 4 ¥ ] &
jprofessone s &fou cuidadones.

Como vocé acha que sua orianga se sente am relagio 1 ] a ' B -] T B o

& sua habilidede para brincar sozinha?

Como vocd acha que sua orianga se sente em relagio 1 2 a 4 5 -] T B )
a sua habilidade para brincar com os amigos?

Como vocd acha gue sua oianga se sente em relagio
& vigjar com a familia?

ou Dﬂhauiaru;ﬂnm vigjou com a familia.

Comao vocd acha gue sua orianga se sente am relagio
& como ela & aceita pela sua amilia? 1 2 3 4 & a 7 8 8

Como vocd acha gue sua oianga se sente em relagBo
8 como ela & aceits por outras crisngas na escola?
(s sua crianga frequenta mais de uma esoola,
por favor, pense qusl 8 escola onde ela passa
& maior pare do tempo.)

ou Dmu'urmnﬁumﬁmm

Como vooé acha que sua crianga se senie em relagio i a a F B L] T B -]
& como ela & aceits por outras oriangas fora da escola?

B Wigtens, D, By, FchcinepUgh, Migckdrmon, Ginghm, Winlt, Shmmnann, Sjomeon, Big, Hoar & Reamng-Slabese, 206 2
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Familia e amigos

Muillo Nem Felz

Trisle Trrisle e Trske Feliz Mk Felir
Como vocd acha que sua crianga s sente am relagio 1 2 3 4 1 a Fi a8 a
& como ela & aceita pelos adulins?
Como vood acha que sua crisnga s sente em relagio i 2 3 4 & ] 7 a8 a
& como ela & aceita pelas pessoas em geral?
Como vocd acha que sua crianga s sente em nelagSo 1 2 a 4 ] g T a8 a
8 ser capar de fBzeras coisas que ela quar fazer?
Atividade Coletiva - e Fakz
Trisle Triske s Trsle Felz Muil Falir

Como vocé acha que sus orianga 5e sente em relagBo
& sus habiidede em partidpar de atividades na escols?
(se sua crianga frequenta mais de uma escola, por favaor,
considers & escola que ela passa a8 maior pare do tempo )

ou Dhi'l'lau'unganhu esti na escols

Como vocd acha que sua crianga se sente em relagio, 1q - i 4 & B T B ]
& sua habilidede para parficipar de afividades recrestivas?

Como vood acha qgue sua cianga sa sente em relagio a

sus habilidade para partidpar de atividades esporfivas?

(este item estd pe rguntando como sua @ianga se senie em

mhﬂuaal._ulﬂlithdam jparticipar de esporte, & no i = a F B B 7 B a
se ela parficipa )

Como vocd acha que sua crianga se sents em relagio a
sua habilidade para partidpar de evenios sodais forada | 4 ) L] rl 5 B 7 B ]
escols (aniversérios, pangues, shoppings, eic. )7

Como voof acha que sus crianga se senie em relagio &
sua habilidade pamm paricipar de stividades na 1 & 8 a 5 A 7 B o

comunidade (baimo, igreja,etc J7?

B Wigtens, D, By, FchcinepUgh, Migckdrmon, Gingham, Wi, Shmmnann, Sjomeon, Big, Hoar & Reamng-Slabese, 06 3
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CP QOL

Comalkinda ds Vids ns Prcalisle Corirn S

Comunicacdo
Moo Nem Fefiz
Triste Teste nam Triste Felix Mo Felz
& & < % o

Como vocé acha que sus crisnga se sente em relsgio
80 modo como ela 88 COMUNICS COM 85 Pess0as que 1 2 3 4 13 8 7 e <]
conhece bem (usando qualquer meio de comunicagio)?

Como vocé acha que sua criangs se senfe em ”
80 modo como ela 58 COMUNICE COM 85 PESSOas que 1 2 3 4 6 8 7 [} -]
conhece bem (usando qualquer forma de m)?

Como vocd acha que sua criangs se sente em relaclio 1 2 3 4 6 L} 7 -] e
80 modo que oulras PesSOas se comunicam com ela?

o Muo Nom Fellz
Saude Triste Triste nem Trste Fosz Multo Folr

o 9 o Rk @

Como vocld acha que sua criangs se sente em relaclo 1 2 3 4 6 a T ] 9

o sua salde fisica?

Camo vool acha que sus 50 senis om re

.oomodomquonm“':m-mw: 1 2 3 4 6 a4 7 8 9

geral?

Como vocé acha que sua criangs se sente em relacio 1 2 a 4 6 a 7 [} ]

80 0 modo como ela dorme?

Camo vocé acha que sus criangs se sente em relagio 1 2 a 4 b a 7 ] ]

a0 modo como ela olha?

Como vood acha que sua oianga se sente em relacio
& sua habilidade pama acompanhar seu colegas na escola
(rendimento escolar)?

ou Dlﬁluuhmnb“mou

Como vocé acha que sua criangs se sente em relagSo '
80 sua habilidade para scompanhar fisicamente 1 2 a3 4 3 8 7 [} 'y

seus colegas?

Como vocé acha que sus criangs se sente em relsgio

e e 1 2 3 4 5 €& 7 8 9
B Wgtes, Davip, Boyd, Raddnough, Meskimon, Grehe, Wby, Steaneon, Siomeon, Bigx, Hosrs & Faeene Sedever, 206 4
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Questionario para cuidador principal (4-12 anos)

Saade
LTl Nem Felr
Tsle Trisle: nem Triske Feliz Mulo Feliz
Comao vood acha que sus iangs se sante am relagso 1 ] | 4 5 B 7 B -]
& 5i mesmo?
Como voch acha que sua aianga se sente em relagBo 1 -] L] 4 5 B 7 B ]
a0 futuro dela?
Como vocé acha que sua @ianga se sente em relagBo
iy idades de vida dala? 1 2 3 4 3 E 7 [ -
As trés perguntas seguintes estio relacionadas
a forma gue sua crianga se sente em relagio Mailo MNam Faliz
a0 uso de partes do seu corpo, & ndo se
ela pode usar alguma parte do seu corpo. e Trete nem Téske Fe Wadto ez
Como voc# acha que sus aianga se sente em relagio 1 2 3 4 a B T a8 a
80 modo como ela usa seus bragos?
Como voch acha que sua gianga se sente em relagBo q -] 3 F 5 B 7 a8 a8
80 modo como els WEs SURS pEmEas?
Como vocé acha que sua @ianga se senta em relagio i 2 3 4 a B F a8 a
&0 modo como els usa suss mEos?
As trés perguntas seguintes estBSo relacionadas
a forma gue sua crianga se sente em relagho o e Felz
& habilidade para completar as atividades didrias, Trste Triske e Tisle Faliz Muillo Feliz
e néo se sua crianga pode complets-as.
Comao vocé acha gue sus dianga se sante em relagso 1 2 3 4 ] B8 T -] a
& sua hebilidade para se vestir?
Como vocé acha que sua @ianga se senta em relagio
& sua habilidade de comer ou beber sozinha? 1 2 3 4 & . 7 8 °
Como vood acha que sus oianga se sente em relagio
& sua hebilidade de usaro banhein sozinha? 1 2 3 4 & B 7 & °
B Wmbens, Civin, Baayed, Ftic pUgh, Miackirnen, Cirghlm, Winify, Stemnann, Bjomann, Biar, Hans & Reana-EaDeam, 06 b
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Equipamento Especial -

Nern Faliz
Trisle Tirisle: e Triske Felz Muilo Feiiz
Como vocd acha que sua crianga se sente em relagio
80 eguipamento especial gue ele Bm em casa
(exemplo: cadeira especisl, suporte para ficar em pé,
cadeira de rodas, andadones )7
ou thluuh\garﬁup‘atimdaqtﬂwu' 1 2 3 4 -] 8 7 |} g

equipamento especial em casa.
Como vocd acha que sus oianga se senie em relagBo
a0 equipamenin especial gue ela tem em sua escola
(exemphy: cadeira especial, suporie para ficar em pé,
cadeira de nodas, andadores)?
ou |:| Minha crianga nfo precisa de qualguer
equipamento especial na escola.
ou Dmm@nﬁumﬁmm

Como vood acha que sua crianga se senie em relagBo

80 equipamenio espedal que & visivel na comunidade

(exemplo: rampas, esceda rolante & Bcesso &

cadeira de rodas)?

QU [[] Minha crianca ndo predisa de qualquer i 2 & 4 5§ & 7 @ a

equipamento especisl na comunid ade.
Dor e Abomrecimento

As seguintes perguntas estio relacionadas s coisasilo iy
que podem incomodar sua crianca. Alormcido A arredidn

A sua aianga fica abomecida com as idas ao hospital 7

A sua crianga fica abomedda quando perda aulss por
mofvos da saide? 1 2 3 4 5 6 7 8 @

OU [ Minha crisnga n&o st na escola

A sua crianga fica abomecida quando & sjudada 1 a2 a3 i ] -1 K 2] 4]
por outras pessoas?

Nunca Rearamenie s Verss  Frequeniemenis  Seampre
A sua crianga 5e preOcUpa com quem cuidard 1 2 3 4 5
dela no fulun?
B Wmbens, Civin, Baayed, Ftic pUgh, Miackirnen, Cirghlm, Winify, Stemnann, Bjomann, Biar, Hans & Reana-EaDeam, 06 G
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ABUS CriSNGA 56 preocups por ter paralisia cenebral?
OU [] Minhs crisngs ngo tem nogSa do problema 1 2 3 4 8 & T 8 @

da sabde que tem.

Nenhumsa Dor Muita Dar
AU S B
Qual onivel de dorgue sua crianga senia? 1 2 3 4 & g T 8 ﬂ
nlo Muilo
Incomodada Incamadada
Como sua gianga se sente em relagBo &s dores ? T T f T
que ala EBm?
OU 7] Minha crianga nso sente dor. C" 2 a 4 & 8B T &8 Q
Nexihidim il ey
Desconlalo Desconiorio

Quanto desconforto sua crianga sente? 6234551'5—9)

N S
Qual grsu de felficidade da sua crianga? 1 2 8 4 & ©® T B 8

B Wigtens, D, By, FchcinepUgh, Migckdrmon, Gingham, Wi, Shmmnann, Sjomeon, Big, Hoar & Reamng-Slabese, 06 7
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CP QOL ‘,

] kelacha dm Vicls ma P Bl Cornlrn] e

,

O préximo grupo de parguntas & sobre VOCE e
CoOmo Yool se sente am raacio a0 308SS0 3 SErVICDS.

Acesso a servicos v Tils maTge el lMSsPul
. 8 ® o »

Col ol sante da

A T eiset o s s LEEwm T 88

Como vocd se sente em relagho a0 acesso da sua

mg a tﬁﬂlr(-p;-lﬂpb, fisiclerapia . fonoterapia, 1 2 5 4 5 6 7 8 g

Como vool se sente em relagho @0 acesso da sum |
crianga a0 aendimenio médico espedalimmdo ou ciigin? = 1 2 3 4 5 -] 7 L |

Como vool e sente em rels Huatll icinches |
i oo oo g P 1 2 3 4 5 e 7 8 8

Como vooh se senis am relagho a0 seu scesso & sigudm

e ""“m{ﬂm ninguiem piars me ajudat )

OU [[] (por faver, avance as duss préximas perguntas 1 2 3 4 5 6 7 8 @9 |
caso vool lenha slguém gue o ajude) 4 : _—

Como vooh se sente em mischo ao guanio essa 1 2 3 & 5 (- 7 ] ] I|
pesson ofa) ajuda? /

Como vock se sente faclidede '
s G Y

Como vocé se sente am relagio a0 acesso da sus oianca
&8 programaghes e servicos da comunidade (exemploc
jardim da inféncia, sssisténcia & infinda, progamas
pos-escola, colbnia de fénas, grupos da comunidade,
tais como escobeirs-minns? )

OU [[] Eu nunca tentel inserir minha aianga em i 2 3 4 5 & T a 4 Ii
programaches @ serwcos da comunidade. 4

Como vocé se senie em relacho a0 acess da sua gianca

a0 reforgo escolar? 1
OU [[] Eu nunca procursi reforgo escolar para minha 1 2 a 4 -1 -7 7 8 8 |
m 4 g el

B Vigtens, Dipvin, Bupycl, Pt DU, Migoidrmon, Ginghgm, oy, Stemneon, Siomeon, Bigr, Foers & Fevwns-Sa0ees, 06 B
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I
Como vocd se sente em relagio a sua stusgBo no C: H] k] 4 B a T ] Q
trabalho?

[ I

a

Ciomao voch se sente em relacio a situagio financeia (11 2 4 & | Eil H—‘i)
da sus familia?
[ [
1 2 a 4 & | 7 g e
CQual oseu grau de Rlicideda? C _)
wls Ml

CL t o+ 2 %
Qual seu grau de confianga para relstar como sua 1 £ a 4 & i il B 8
crianga s& senie 7

Obrigado por nos ajudar.
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