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Resumo

O trabalho teve como objetivo descrever o perfil dos cuidadores e das criangas com tetraparesia
segundo suas caracteristicas, aspectos sociodemograficos e acessibilidade, por meio de um questionario
desenvolvido e aplicado durante as sessdes de fisioterapia, realizadas no setor de neurologia infantil
do Centro de Reabilitagdo Municipal de Santo André. Foram entrevistados 19 cuidadores de criangas
tetraparéticas com diagndstico de Paralisia Cerebral. A andlise dos resultados mostrou que os
cuidadores, em sua maioria, eram as maes das criancas selecionadas e que estas dedicavam-se,
integralmente, aos cuidados de seus filhos, abdicando-se de suas atividades profissionais ou
educacionais. Enquanto, que as criancas apresentavam importante comprometimento motor (GMFCS
V), dependentes para muitas atividades funcionais necessitando de algumas Tecnologias Assistivas.
Verificou-se, ainda, pouco conhecimento, por parte dos cuidadores, em relacdo a esta terminologia
que associado a falta de recursos financeiros podem trazer prejuizos no processo de autonomia,
participacao e inclusdo social destas criancas.
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Abstract

The objective of this study was to describe the profile of caregivers and children with tetraparesis
according to their characteristics, sociodemographic aspects and accessibility, by means of a
guestionnaire developed and applied during the physical therapy sessions, performed at the sector of
child neurology from the Rehabilitation Municipal Center of Santo André. We interviewed 19 caregivers
of tetraparetic children diagnosed with Cerebral Palsy.Analysis of the results showed that the majority
of caregivers were the mothers of selected children and that these women were engaged, fully, to
take care of their children, abdicating their own professional or educational activities.The children had
important motor impairment (GMFCS V), being dependent for many functional activities and needing
some Assistive Technologies. It was also found little knowledge on the part of caregivers, in relation to
this terminology that, associated with the lack of financial resources, may cause harm in the process
of autonomy, participation and social inclusion of these children.
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INTRODUGAO

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Ge-
ografia e Estatistica (IBGE), 23,9% da populacdo
brasileira apresentam algum tipo de deficiéncial.
Cerca de 7% dessa populacao apresenta uma defi-
ciéncia motora. Transpondo esses dados para po-
pulagdo do municipio de Santo André que, de acor-
do, com Censo 2010, possui um numero de
676.407 habitantes, temos, aproximadamente,
47.348 pessoas com algum tipo de deficiéncia
motora, estando entre estas as criangas com diag-
néstico de Paralisia Cerebral (PC).

A Paralisia Cerebral é uma desordem do mo-
vimento e postura devido a um defeito ou lesdo do
cérebro imaturo?. Os individuos com PC apresen-
tam um espectro variado de incapacidades que afe-
ta primariamente o desenvolvimento do controle
motor e postural. Interferindo na realizacdo das ati-
vidades motoras e na qualidade do movimento,
impactando na forma como é realizada a mobilida-
de e outras atividades funcionais>.

A etiologia da PC pode ser dividida em pré
natais, perinatais e neonatais e, ainda as pds natais.
Pode ser classificada pelo seu tipo clinico, ou seja,
espastica (75%); ataxicas (2%); discinéticas,
coreoatetdides, distonicas (9 a 22%) e mista (9 a
22%). E, ainda, classificada quanto a topografia ou
anatomia, sendo: tetraparesia, diparesia e
hemiparesia“.

Para melhor compreensédo diagndstica funci-
onal e linguagem comum entre a equipe de reabili-
tacdo pode ser utilizada uma escala de classificacdo
motora para individuos com PC. O Sistema de Clas-
sificagcdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS)" foi
desenvolvido especialmente para individuos com PC.
Esta escala classifica a fungao motora de criangas
desde o nascimento até a idade de 18 anos. E divi-
dida em cinco grupos etarios distintos: até dois anos,
entre dois e quatro; quatro e seis; seis e doze e
doze e dezoito anos, descritos em cinco niveis. A
utilizagdo dessa escala facilita o entendimento da
condicdo motora da crianga com PC em suas diver-
sas fases e idades favorecendo estratégias tera-
péuticas com o objetivo de propiciar sua participa-
cdo social e independéncia, mesmo que com a
utilizacdo de dispositivos de suporte para marcha,
cadeira de rodas e recursos de mobilidade?®.

Na rotina diaria das criancas tetraparéticas
observa-se maior dispensa de tempo de seus
cuidadores quando comparado com criangas com
desenvolvimento tipico. O uso de tecnologias
assistivas tende a aliviar essa rotina3.

A Tecnologia Assistiva é um termo utilizado
para identificar todo o arsenal de recursos e servi-
Gcos que contribuem para proporcionar ou ampliar
habilidades funcionais de pessoas com deficiéncia e
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consequentemente promover vida independen-
te e inclusao’.

Neste estudo serd considerado como recur-
sos de tecnologia assistiva: cadeira de rodas adap-
tada, cadeira de posicionamento, cadeira de banho,
estabilizador da postura em pé e oOrteses de
posicionamento. Esses recursos devem fazer parte
do dia a dia da crianca tetraparética possibilitando
um melhor posicionamento, funcionalidade e parti-
cipagao. Alguns fatores podem interferir no acesso
a estes recursos, devendo-se levar em considera-
cdo as condigdes sociais, econdémicas e culturais
destas familias®.

A utilizacdo de uma tecnologia adequada pode
transformar barreira em facilitador e possibilita a
participacdo das criangas com Paralisia Cerebral em
suas casas, na escola e na comunidade.

Assim, o objetivo é descrever o perfil dos
cuidadores e as criangas com tetraparesia segundo
suas caracteristicas, aspectos sociodemograficos e
acessibilidade.

METODO

Foi desenvolvido um estudo transversal, re-
alizado no Centro de Reabilitacdo Municipal de Santo
André, no setor de neurologia infantil. A populacdo
deste estudo foi constituida por 19 criancas
tetraparéticas com diagndstico de Paralisia Cerebral,
classificadas pela Escala GMFCS nos niveis III, IV e V.

Este estudo utilizou-se de questionario para
a coleta de dados. Este foi composto de questdes
que abordavam o conhecimento sobre as caracte-
risticas das criancgas, aspectos sociodemograficos e
acessibilidade a tecnologias assistivas. O questiona-
rio foi respondido pelos pais ou responsaveis legais
das criancas selecionadas.

A solicitacdo de coleta foi encaminhada ao
responsavel pela Instituicdo, campo da pesquisa e,
apos sua aprovacdo e assinatura da Ficha de Rosto
para Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, foi en-
caminhado ao Comité de Etica em Pesquisa da Se-
cretaria de Salde da Prefeitura Municipal de Santo
André, filiado ao Conselho Nacional de Pesquisa com
Seres Humanos (CONEP) (protocolo 30/2011).

Foi aplicado um pré-teste para analise da cla-
reza do instrumento, com duragao de quinze minu-
tos, antes da efetivacao da coleta de dados. Previ-
amente foi esclarecido aos sujeitos da pesquisa o
objetivo da mesma, sua participagdo voluntaria, a
garantia de sigilo de suas respostas e pedido o pre-
enchimento do “Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido”.

A coleta foi efetuada pela prépria pesquisa-
dora, que acompanhou o preenchimento do questi-
onario, solucionando as duvidas dos sujeitos.
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A apresentacdo dos dados foi reali-
zada por meio de tabelas, que demonstraram
quantitativamente os dados coletados. A analise
utilizou-se de tabela de frequéncia simples para des-
crever os cuidadores e as criangas segundo as vari-
aveis independentes. A digitacdo dos dados foi feita
no programa Excel e a analise, no Stata 11.0.

Os sujeitos que foram pesquisados nes-
te estudo nao sofreram danos antes, durante ou
depois da coleta de dados. Os beneficios foram tra-
duzidos em conhecimentos para a sociedade, cién-
cia e profissionais da area.

RESULTADOS

O estudo realizado demonstrou que 94,7%
dos questionarios foram respondidos por maes das
criangas com tetraparesia. Em relagdo, a faixa etaria,
52,7% das criangas estudadas encontram-se entre
2e 9 anos sendo 52,6% do sexo masculino.

Segundo Escala Classificatoria da Fungdo
Motora Grossa (GMFCS), 57,9% das criangas
selecionadas para este estudo, apresentam-se em
grau V. 63,2% destas iniciaram reabilitacdo em seu
primeiro ano de vida.

Em relagdo ao municipio de residéncia, 89,7%
localizam-se em Santo André e 94,7% possuem
casas como forma de moradia. Quanto ao nimero
de moradores por residéncia, 63,1% das familias
dividem seu domicilio entre 2 e 4 pessoas, € 57,9%
destas possuem renda familiar entre 2 e 3 salarios
minimos.

Em relagdo a escolaridade dos cuidadores
destas criangas, 52,6% dos entrevistados apresen-
tam ensino médio completo.

Quando perguntado aos cuidadores, sobre o
conhecimento do termo Tecnologia Assistiva (TA),
94,7% destes revelaram desconhecimento. Apos
esclarecimento dos cuidadores, verificou-se que
89,5% das criangas estudadas utilizavam algum tipo
de TA e, ainda, que 79% destes ja foram orienta-
dos em relagdao ao uso destas tecnologias e
posicionamentos.

A TA mais utilizada é a cadeira de rodas, res-
pondido por 79% dos entrevistados, o que demons-
tra facilitar o participagdo, visto que 79% das crian-
cas frequentam escola e espagos comunitarios,
94,7% responderam frequentar parques ou igrejas.

Quanto a presenga de barreiras arquiteto-
nicas, 79% dos domicilios havia presenga de esca-
das, no entanto, 57,9% dos entrevistados respon-
deram ndo ser este o principal motivo para nao
utilizacao de TA.

Com referéncia a falta de recurso financeiro
para a aquisicao de outras tecnologias, 68,4% dos
entrevistados responderam ser esse o principal
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motivo para a ndo aquisicdo, o que se justifica
pela renda destas familias e o valor de custo
destas TAs. Além disso, foi verificado que 89,5%
dos cuidadores entrevistados deixaram de tra-
balhar ou estudar para se dedicarem aos cuida-
dos das criancas estudadas.

DISCUSSAO

O estudo foi realizado com 19 criangas
tetraparéticas, podendo ser considerado um name-
ro pequeno de sujeitos para uma pesquisa, entre-
tanto verificou-se que a incidéncia de tetraparesia
como diagndstico topografico em criangas com se-
quela de Paralisia Cerebral € menor que 50% (cerca
de 9 a 43% dos casos)*.Ainda, como justificativa,
foi encontrado trabalho realizado com nimero de
sujeitos igual a 10°. Isso possibilita uma reflexao
em relagdo a gravidade do quadro e as sequelas
apresentadas nos casos de tetraparesias.

Os dados obtidos nos questionarios mostra-
ram que 52,6% dos entrevistados apresentavam
nivel médio completo, contrapondo aos dados do
IBGE!, onde cerca de42,3% da populacdo do Esta-
do de S&o Paulo possuem tal nivel de escolaridade.
No entanto, quando questionados sobre o conheci-
mento do termo Tecnologia Assistiva (TA), 94,7%
destes desconheciam esta terminologia, justifican-
do assim o fato de a TA ser uma area de conheci-
mento relativamente nova no Brasil, que foi institu-
ida como Comité de Ajudas Técnicas,!® em
setembro de 2006.

Com referéncia a renda familiar, 57,9% des-
tas possuem rendimentos entre 2 e 3 salarios mini-
mos, contrapondo a média nacional® que é de
10,6%, segundo censo de 2010. Porém, 68,4% dos
entrevistados revelaram a falta de recurso financei-
ro como o principal motivo para a ndo aquisicao de
TA!!.Isso reforca a necessidade de maior investi-
mento nesta area, tanto do ponto de vista do de-
senvolvimento de TA no Brasil, como também em
politicas publicas que facilitem o acesso a estas
tecnologias.A TA mais utilizada é a cadeira de ro-
das, respondido por 79% dos entrevistados, o que
demonstra facilitar aparticipacdo destas criancas,
visto que muitas destas freqlientam escola e espa-
¢Os comunitariosiz141s,

De acordo com o estudo realizado e por
meio das analises feitas, conclui-se que os
cuidadores das criangas, em sua maioria, sdo as
proprias mades e que estas dedicam-se, integral-
mente, aos cuidados e tratamentos realizados
pelos seus filhos, tendo abandonado suas ativi-
dades profissionais ou educacionais. As criangas,
apresentam quadro motor grave, sendo depen-
dentes para muitas atividades, o que representa
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Tabela 1: Distribuicdo dos cuidadores e de criangas com tetraparesia segundo caracteristicas das criangas
e aspectos sociodemograficos. Santo André, 2011
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Tabela 2: Distribuigdo dos cuidadores de criangas com tetraparesia segundo acessibilidade. Santo André,
2011
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necessitarem de algumas tecnologias assistivas,
no entanto a mais utilizada e adquirida é a cadei-
ra de rodas, facilitando frequentarem escolas e
espagos comunitarios.

Estas criancas e genitoras residem no muni-
cipio de Santo André, possuem uma renda mensal
de 2 a 3 salarios minimos e compartilham seus la-
res com mais 2 pessoas.
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