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RESUMO

Objetivo. Descrever se criangas/adolescentes com Paralisia Cerebral (PC) no Sul do
Brasil possuem acesso aos servicos de saude e equipamentos assistivos. Métodos.
Estudo de carater descritivo e transversal, realizado no formato online com
pais/responsaveis por criancas/adolescentes de um a 14 anos. Informagdes sobre acesso
a servicos e equipamentos foram obtidas pelo questiondrio “Fatores contextuais”. A
parte do corpo mais comprometida pelo questionario “Topografia”. As habilidades
motoras grossas e manuais pelo “Sistema de Classificagdo da Fung¢do Motora Grossa
(GMFCS)” e “Sistema de Classificagdo da Habilidade Manual (MACS)”
respectivamente. Para a entrada, processamento e andlise dos dados utilizou-se o
programa Epi Info™, versdo 7.0. Resultados. Participaram do estudo 27 criangas e
cinco adolescentes. A maior parte das familias possui renda mensal de um a dois
salarios minimos (53,13%). Cerca de 20 criangas/adolescentes (62,50%) recebem o
Beneficio de Prestacdo Continuada. A maioria (53,33%) foi classificada como GMFCS
V, porém, nenhum dos niveis do MACS se sobressaiu. Metade da amostra relata que o
Sistema Unico de Satide é o principal servigo de saude utilizado (50%). Apenas 12,50%
dos pais/responsaveis responderam que no ultimo ano ndo tiveram acesso as
intervengdes oferecidas por profissionais de satde. Porém, quase metade (46,88%),
relata nao ter adquirido algum equipamento no ultimo ano. Conclusao. Os resultados
demonstram que o acesso aos profissionais de saude ¢ mais facilitado que a aquisi¢ao de
equipamentos. Estes resultados podem ser uteis principalmente para gestores da area da
saude, para promover politicas publicas de facilitagdo ao acesso a equipamentos

assistivos.

Palavras-Chave: Paralisia Cerebral. Prestagdo Integrada de Cuidados de Saude.

Equipamentos Assistivos. Crianga. Adolescente.



ABSTRACT

Objective. Describe whether children/adolescents with Cerebral Palsy (CP) in southern
Brazil have access to health services and assistive equipment. Methods. Descriptive and
cross-sectional study, conducted in online format with parents/guardians of
children/adolescents from one to 14 years. Information on access to services and
equipment was obtained by the questionnaire "Contextual factors". The body part most
compromised by the "Topography" questionnaire. The thick and manual motor skills by
the "Thick Motor Function Classification System (GMFCS)" and "Manual Skill
Classification System (MACS)" respectively. For data entry, processing and analysis,
the Epi Info™ program, Version 7.0, was used. Results. The study included 32
parents/guardians of children/adolescents. Most families have a monthly income of one
to two minimum wages (53.13%). About 20 children/adolescents (62.50%) receive the
Continued Benefit. The majority (53.33%) were classified as GMFCS V, but none of the
MACS levels were out. Half of the sample reports that the Unified Health System is the
main health service used (50%). Only 12.50% of the parents/guardians answered that in
the last year they did not have access to the interventions offered by health
professionals. However, almost half (46.88%) reported not having acquired any
equipment in the last year. Conclusion. The results show that access to health
professionals is easier than the acquisition of equipment. These results can be useful
mainly for health managers, to promote public policies to facilitate access to assistive

equipment.

Keywords: Cerebral Palsy. Delivery of Healthcare Integrated. Self-Help Devices.
Child. Adolescent.



1 INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) ¢ definida como um grupo de desordens que afetam
desenvolvimento motor e cognitivo. Causada por lesdes que acometem o encéfalo fetal
ou infantil durante o desenvolvimento, podem gerar impacto na participacdo das
criangas em diferentes atividades 2. O controle motor alterado na PC pode refletir em
dificuldade em diversas tarefas motoras como deambulacdo, alimentacao e degluticao,

2. Além disso, também é

movimentos oculares, articulagdo da fala, dentre outras
possivel a ocorréncia de alteragdes secundarias; problemas de comportamento ou
musculoesqueléticos .

A PC ¢ uma condi¢do de satide cronica, mas existem inimeras intervengdes que
variam de cirurgias a medicamentos e incluem adaptacdes ambientais a fim de
auxiliarem no melhor desenvolvimento e qualidade de vida para a crianca e seus
familiares. Dentre as adaptagdes, existem os equipamentos de tecnologia assistiva,
definidos como dispositivos modificados ou adaptados com a finalidade de manutengao
ou melhora das habilidades funcionais do individuo que possui alguma limitagdo
funcional °. Entretanto, atender as necessidades dessas criangas pode ser desafiador,
principalmente em ambientes pobres em recursos, como ¢ o caso dos paises em
desenvolvimento '.

No Brasil, o acesso aos servicos de saude ¢ precario e dificil para uma
significativa parcela da populagcdo. Especialmente para os grupos mais vulneraveis,
como individuos que pertencem a estratos socioecondmicos inferiores, com baixa
escolaridade ou que ndo possuem plano de saide médico ou odontoldgico *. Outro fator
que pode dificultar o acesso a servicos de saude € ser residente em regides carentes
como a Norte e Nordeste do Brasil. Estudos demonstram que habitantes das regides Sul
e Sudeste do Brasil possuem maiores oportunidades de acesso aos servigos de satde *°.

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) divulgou em 2019 a
Pesquisa Nacional de Saude (PNS), na qual verificou-se que apenas 28,5% dos
brasileiros dispdem de algum plano de saude médico ou odontologico privado ®. Porém,
a constitui¢do de 1988 prevé que ¢ dever do Estado garantir as condigdes necessarias
para o exercicio da saude, sendo este um direito essencial para o ser humano ’. E com
esse proposito foi criado o Sistema Unico de Saude (SUS), um conjunto de acdes e
servicos relacionados a saude, fornecidos por instituigdes publicas, com objetivo de

prestar assisténcia aos cidaddos ®. Diversos servigos e equipamentos de saude sdo



ofertados pelo SUS com finalidade de promover assisténcia terapéutica integral *. Além
disso, também existem instituicdes que prestam servico sem oferecer custos aos
usudrios, como associagdes beneficentes e clinicas-escolas universitarias nos quais sao
prestados atendimentos gratuitos a populagéo °.

Dados do IBGE demonstram ainda que, no Brasil, cerca de 8,3 milhdes de
pessoas de dois anos ou mais possuem alguma deficiéncia fisica ou cognitiva.
Identificaram que cerca de 15,8% desta populacao recebia algum servico de reabilitagao
regularmente, dos quais, a maior parte (51,4%) tinha acesso por meio do SUS '.
Constatou-se também que 54% dos usudrios de proteses, 45,7% dos usuarios de Orteses,
22,1% de cadeira de rodas e 6,9% de bengalas, muletas ou andadores, obtiveram os
equipamentos por meio do SUS '°. Dados especificos considerando as diferentes regides
brasileiras ndo foram publicados, assim como dados exclusivos da populagdo com PC.

A fim de obter uma maior qualidade de vida para esta populagdo, se faz
necessario um maior acompanhamento de profissionais de saude, além da aquisi¢do de
equipamentos de tecnologia assistiva. Com este objetivo foi criada a Politica Nacional
de Saude da Pessoa com Deficiéncia, que rege a concessao de equipamentos assistivos e
servigos de reabilitacdo, a fim de inclusdo social, prote¢do da satde e prevencdo de
agravos ''. Com a literatura disponivel até o momento, ha um desconhecimento
referente a quaisquer dados sobre a aquisicdo destes equipamentos e/ou acesso a
servicos de saude pela populagdo de criangas e adolescentes com PC, especialmente na
regido sul do pais.

Apesar da extensa e robusta legislacdo que rege o acesso igualitdrio aos
servigos de saude, ainda ocorrem no Brasil consideraveis desigualdades no acesso a
estes servigos essenciais, principalmente para a populagdo com maior vulnerabilidade *.
Por este motivo, o presente estudo pretende descrever se as criangas e adolescentes com
PC do Sul do pais tém acesso a servicos de saude e equipamentos de tecnologia
assistiva. E ainda, identificar quais sdo os principais servigcos de satude utilizados por

elas.
2 METODOS
Este ¢ um estudo descritivo de carater transversal que faz parte de um projeto

multicéntrico intitulado “Curvas de Atividade e Trajetorias de Participagcdo para

Criangas e Adolescentes com Paralisia Cerebral— PartiCipa Brasil”. Esta pesquisa foi
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aprovada pelo comité de ética e pesquisa com seres humanos da Universidade Federal
de Santa Catarina (UFSC) (CAAE: 28540620.6.2001.0121). As coletas dos dados
ocorreram entre julho de 2021 e junho de 2022.

Foram incluidas criancas e adolescentes nascidas apos 2007, que atualmente
residem na regido Sul do Brasil, diagnosticadas com PC ou que, mesmo sem
diagnostico formal, apresentem historico compativel, caracteristicas clinicas e
neuromotoras que indiquem presenca de PC. Dentre estas caracteristicas podem ser
citadas desordens do movimento, espasticidade, prejuizo da mobilidade ou
prematuridade, de acordo com o julgamento do profissional de saide que acompanha o
paciente. Serdo excluidos deste estudo criancas e adolescentes que possuam outras
disfungdes neuromotoras identificadas, como sindrome de down, mielomeningocele ou
distrofias musculares 2.

A pesquisa foi divulgada por meio das redes sociais do projeto PartiCipa
Brasil, juntamente com um /ink no qual os pais e responsaveis interessados poderiam se
cadastrar para cooperar com o estudo. Também foram convidados a participar do
estudo, os pais ou responsaveis cadastrados no banco de dados de atendimento de
reabilitacdo UFSC ou em institui¢des parceiras na regido Sul do pais, como Associagao
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).

Apos o aceite dos responsaveis, a equipe entrou em contato de forma virtual ou
por meio de ligacdo telefonica para disponibilizar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e elucidar quaisquer duvidas. O estudo foi realizado de forma
remota tendo em vista as medidas de distanciamento social necessarias devido a
pandemia de Covid-19. Todos os dados foram obtidos por instrumentos padronizados
que foram respondidos pelos pais/responsdveis das criancas e adolescentes por
intermédio da plataforma digital de sua preferéncia, tais como, Google Meet, Zoom
Cloud Meetings, Whatsapp ou ligacao telefonica.

Na data e horario escolhido pelo responsavel, foram aplicados os questionarios
“Fatores Contextuais”, “Topografia”, “Sistema de Classifica¢do da Fun¢do Motora
Grossa (GMFCS)” e “Sistema de Classificagdo da Habilidade Manual (MACS)”. Estes
questionarios puderam ser respondidos por meio de entrevista com o avaliador ou de
forma independente através do /ink disponibilizado, tendo em vista que o pesquisador
ficava de prontiddao para sanar quaisquer duvidas. Cada coleta durava em torno de 40

minutos. ApoOs sua participacao, os pais e responsaveis receberam um relatorio referente
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aos resultados da sua crianga ou adolescente que auxilia na melhor compreensdo da
condicdo de saude da crianca ou adolescente por parte dos pais e profissionais da saude.

O questiondrio “Fatores Contextuais” foi desenvolvido pelos pesquisadores do
grupo PartiCipa Brasil e fundamentado na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satude (CIF). Tal questionario fornece informagdes
referentes as caracteristicas individuais ¢ ambientais relacionadas a crianga ou
adolescente ¢ sua familia. E composto por 31 perguntas, que investigam a situagéo
socioecondmica da crianga ou adolescente e sua familia. Os equipamentos assistivos
foram divididos em duas categorias: de posicionamento e mobilidade. Na categoria
equipamentos de posicionamento, os pais/responsaveis eram questionados acerca de
orteses para membros superiores € inferiores, parapodium, cadeira de banho e cadeira de
posicionamento. A respeito de equipamentos de mobilidade, os pais/responsaveis
tinham de responder sobre andador, carrinho adaptado, cadeira de rodas manual,
bengalas, muletas e cadeira de rodas motorizada. Foi investigado o uso e a forma como
foram adquiridos, podendo ter sido adquirido pelo SUS ou de forma particular
(comprado ou ganhado).

O questiondrio “Topografia” é composto por apenas uma pergunta, tendo como
alternativas imagens autoexplicativas. O pai ou responsavel deve assinalar qual a opg¢ao
representa as partes do corpo que sua crianca ou adolescente tem maior
comprometimento em decorréncia da PC.

Na presente pesquisa, foi utilizado “GMFCS” versdo dos pais, para a
classificagdo das habilidades motoras grossas. Para auxiliar no melhor entendimento
acerca do questiondrio, fez-se uso de ilustracdes. Para a classificacdo da habilidade
manual foi utilizado o “MACS”, em criangas e adolescentes de quatro a 18 anos de
idade. Estudos confirmaram confiabilidade do MACS . Em seu estudo, Silva et al.
(2015) demonstrou que este sistema de classificacdo em sua versdo traduzida para o
portugués ¢ confiavel para ser utilizada ndo sé por terapeutas e profissionais da saude
como também por pais .

Para a entrada, o processamento e a analise dos dados quantitativos foi
utilizado o programa Epi Info™, Versdo 7.0. Foi realizada andlise descritiva da

distribuicdo de frequéncia das varidveis categoricas.
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3 RESULTADOS

Este estudo contou com uma amostra de 32 responsaveis por criangas ou
adolescentes com PC, cuja maioria reside atualmente no estado de Santa Catarina
(53,13%). A maior parte das familias ¢ composta por até quatro pessoas (71,88%) e
possui renda mensal total de um a dois saldrios minimos (53,13%). Cerca de 20 criangas
ou adolescentes (62,50%) recebem o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), que
contribui para a renda familiar. Em relagdo ao principal cuidador da crianga/adolescente,
a maior parte, ndo dispde de renda propria (53,13%) e havia estudado até o ensino
médio (43,75%). A amostra de criangas e adolescentes possui idade média de seis anos,
sendo composta por 27 criancas de um até 10 anos e cinco adolescentes de 11 até¢ 14

anos. Outros dados podem ser encontrados na tabela 1 (TABELA 1).

Tabela 1 — Caracteristicas socioecondmicas das familias ¢ suas criancas/adolescentes.

Variaveis da familia N %
Estado de residéncia
Parana 5 15,63
Santa Catarina 17 53,13
Rio Grande do Sul 10 31,25
Residentes na casa
<4 pessoas 23 71,88
> 4 pessoas 9 28,13
Renda total da familia
1 salario minimo 4 12,50
Entre 1 e 2 salarios minimos 17 53,13
> 2 salarios minimos 11 34,38

Escolaridade do principal cuidador

Ensino fundamental 5 15,63
Ensino médio 14 43,75
Ensino superior 11 34,38
Nunca estudou 2 6,25
Variaveis das criancas/adolescentes
Idade

0-5 anos 16 50,00
6-10 anos 11 34,37
11-14 anos 5 15,62

Recebe Beneficio de Prestagao Continuada
Sim 20 62,50
Nao 12 37,50

Total 32 100
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Na tabela 2, em relag@o as caracteristicas clinicas, a presente amostra ¢ formada
majoritariamente por criancas/adolescentes com PC do tipo espastica (75%). Uma
grande parcela das criancas/adolescentes recebeu seu diagnostico clinico antes de
completar um ano de idade (68,75%), sendo os fatores perinatais (50%) a etiologia mais
frequente da PC. No que se refere a manifestacio clinica, a maioria das
criangas/adolescentes possui comprometimento em todo corpo, sendo quadriplégicos
(48,28%). Tratando-se de habilidades motoras grossas, a amostra ¢ predominantemente
mais grave, sendo a classificagdo “V” no GMFCS a mais comum (53,33%). Ja em
relacdo a classificagdo das habilidades manuais pelo sistema MACS, a amostra
dividiu-se de forma homogénea entre todos os niveis, ndo havendo superioridade de
uma categoria (TABELA 2).

A maior parte da amostra possui patologias associadas, sendo epilepsia a mais
comum (50%). Grande parte das criancas/adolescentes faz uso de medicamentos
controlados (71,88%). A maioria destes (53,12%) ja teve de realizar algum
procedimento cirurgico, sendo a maior parte destes procedimentos relacionados ao

sistema osteomuscular (28,13%) (TABELA 2).



14

Tabela 2 — Caracteristicas clinicas ¢ motoras das crian¢as/adolescentes.

Variaveis clinicas N %
Topografia*
Hemiplegia 10 34,48
Diplegia 5 17,24
Quadriplegia 14 48,28
Tipo da PC
Espastica 24 75,00
Discinética 1 3,13
Nao soube informar 7 21,88
Nivel de GMFCS*
I 4 13,33
II 3 10,00
I 3 10,00
v 4 13,33
\Y 16 53,33
Nivel de MACS*
I 5 25,00
11 4 20,00
I 4 20,00
v 4 20,00
\Y 3 15,00
Etiologia da PC
Pré-natal 9 28,12
Perinatal 16 50,00
Pos-natal 3 9,37
Nao soube informar 4 12,50
Patologias associadas a PC
Epilepsia 16 50,00
Deficiéncia visual 3 9,38
Doenga respiratoria 2 6,25
Escoliose 1 3,13
Nao apresenta 10 31,25

*Dados incompletos. Alguns responsaveis ndo responderam a alguns dos questionario pois as criangas
possuiam idade insuficiente ou por desisténcia dos pais/responsaveis.

Em relagdo aos equipamentos de posicionamento, o mais amplamente utilizado ¢
a Ortese para membros inferiores (n=26), sendo a maior parte adquirida pelo SUS
(n=16). Seguida pela cadeira de banho (n=16) e a cadeira de posicionamento (n=15).
Com excegdo do parapodium e da cadeira de posicionamento, os demais equipamentos
foram predominantemente adquiridos pelo sistema publico.

Tratando-se de equipamentos de mobilidade, a cadeira de rodas manual foi o
equipamento mais utilizado (n=14), seguido pelo andador (n=9) e carrinho adaptado
(n=4). A cadeira de rodas manual foi o Unico equipamento que a amostra conseguiu
adquirir via sistema publico sendo que os demais foram integralmente adquiridos de

forma particular (TABELA 3). Nenhuma das criancas/adolescentes faz uso de bengalas,
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muletas e cadeira de rodas motorizada. Dentre os 32 pais/responsaveis, n=15 (46,88%)
relatam ndo ter conseguido adquirir algum dos equipamentos citados anteriormente no

ultimo ano, seja pelo sistema publico ou de forma privada.

Tabela 3 — Equipamentos de tecnologia assistiva e como foram adquiridos.

Equipamentos de posicionamento N %
Ortese de membros inferiores*
Adquiriu pelo sistema publico 16 61,54
Adquiriu particular 8 30,77
Adquiriu das duas formas 2 7,69
Orteses de membros superiores*
Adquiriu pelo sistema publico 7 77,78
Adquiriu particular 1 11,11
Adquiriu das duas formas 1 11,11
Parapodium*
Adquiriu pelo sistema publico 5 38,46
Adquiriu particular 8 61,54
Cadeira de banho*
Adquiriu pelo sistema ptblico 10 62,50
Adquiriu particular 6 37,50
Cadeira de posicionamento™
Adquiriu pelo sistema publico 7 46,67
Adquiriu particular 8 53,33
Equipamentos de mobilidade
Andador*
Adquiriu pelo sistema publico 0 0
Adquiriu particular 9 100

Carrinho adaptado*

Adquiriu pelo sistema publico 0 0
Adquiriu particular 4 100
Cadeira de rodas manuais*
Adquiriu pelo sistema publico 12 85,71
Adquiriu particular 1 7,14
Adquiriu das duas formas 1 7,14
Total 32* 100*

*Algumas criangas/adolescentes desta amostra ndo fazem uso deste equipamento de posicionamento ou
mobilidade.

No que se refere ao acesso a servico de saude, n=16 (50%) pais/responsaveis
responderam que o principal servico de satide utilizado pela crianga/adolescente ¢ o
SUS e os demais utilizam plano de saude privado. Em relagdo aos servigos oferecidos
pelos profissionais de satde, os resultados mostram que a maior parte das
criangas/adolescentes tinham acesso a fisioterapeuta, fonoaudidlogo, terapeuta
ocupacional, nutricionista e psicologo por meio do sistema publico ou de instituicdes
que ndo oferecem custos (GRAFICO 1).



35

30

25

20

1

(%3]

1

L=}

16

Fisioterapeuta Terapeuta Fonoaudiologo Mutricionista Psicologo
ocupacional

M sistema pablico M Particular M Sistema plbico e partciular

Grafico 1 — Acesso aos servicos ofertados por outros profissionais de satude.

Em relacdo ao atendimento das diversas especialidades médicas (pediatra,

neurologista, ortopedista e oftalmologista) a maioria das familias relatou ter acesso por

meio de plano de satude ou consultas privadas (GRAFICO 2).
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Grafico 2 — Acesso aos servigos ofertados por médicos.

Todos os pais/responsaveis (100%), cujos filhos recebiam algum servigo

prestado por profissionais de satde, relataram que estes atendimentos auxiliam no
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desenvolvimento, saide e bem-estar das criancas/adolescentes. Quando questionados,
apenas n=4 (12,50%) pais/responsaveis responderam que no ultimo ano nido tiveram
acesso a algum dos servigos ofertados pelos profissionais de saude citados
anteriormente. Alguns dos dados encontram-se incompletos, pois dentre a totalidade da
amostra, algumas criangas ndo possuiam idade minima para aplicagdo de determinados

questionarios, ou por conta de desisténcia por parte do responsavel.

4 DISCUSSAO

O presente estudo verificou que, apesar da necessidade de uso, praticamente
metade das criangas e adolescentes avaliados nao tiveram acesso a algum equipamento
de tecnologia assistiva no ultimo ano, seja pelo sistema publico ou privado. Porém, em
relacdo aos servicos ofertados por profissionais de satide, uma por¢ao menor da amostra
relatou ndo ter acesso a algum servico no ultimo ano. Tais resultados demonstram que,
na presente amostra, o acesso aos profissionais de satide ¢ mais facilitado que a
aquisicdo de equipamentos assistivos.

A presente amostra foi majoritariamente composta por criancas/adolescentes
com PC do tipo espastica, que ¢ a classificagio mais comum quanto ao tonus '°. Tal
resultado também foi encontrado em criancas do México, Croacia e de Benin na Africa
171819~ Dentre as comorbidades associadas, a epilepsia foi a mais comum nestas
criancas/adolescentes, resultado idéntico foi encontrado por Peixoto et al. (2020) em um
grupo de criangas residentes do Nordeste do Brasil %°.

Além  disso, as criancas/adolescentes avaliados possuem  maior
comprometimento motor, sendo a maior parte classificada como GMFCS ¥, assim como
as crian¢as de Benin, um pais de baixa renda . Referente as partes do corpo mais
afetadas pela PC, a presente amostra ¢ principalmente quadriplégica. Achados
semelhantes foram encontrados em Sao Paulo, em que as topografias mais comuns
foram quadriplegia (43%) e diplegia (43%) *'. Em relagdo a classificagdo da habilidade
manual pelo MACS, ndo ocorreu predominio de uma classificacdo. Diferente do
esperado para uma amostra com grave comprometimento motor, a classificacdo da
habilidade manual n3o foi prevalentemente grave. Porém, como demonstrado por

Eliasson et al. (2006), criancas classificadas nos maiores niveis de GMFCS também

podem ter a habilidade manual menos comprometida '*.
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Metade dos pais/responsaveis da amostra relataram utilizar mais o sistema
publico em relagdo ao servigo de saude privado. Resultado semelhante foi encontrado
por Santos et al. (2021), em que 51% da amostra residente em S3o Paulo ¢ usuéria
principalmente do SUS *. Um estudo realizado no estado do Espirito Santo demonstrou
que muitos pacientes ndo conseguiram acesso a algum servico de satde e dentre os
motivos estd o longo periodo de espera, um dos grandes obstaculos do SUS #.
Hipotetiza-se que o numero de pais/responsaveis, do presente estudo, que utilizam o
SUS como principal servigo de satide nao ¢ maior, devido ao grande tempo de espera ¢ a
renda das familias avaliadas, que apesar de ser considerada baixa, ainda pode propiciar
0 acesso a alguns servigos privados.

Semelhante aos resultados encontrados nesta amostra, Peixoto ef al. (2020)
realizou um estudo no estado de Sergipe e constatou que a maior parte das familias ¢
composta por até quatro pessoas, em que o cuidador principal ndo possui renda propria
e as criangas/adolescentes recebem BPC *°. Porém, a maioria das familias de criangas

com PC no Nordeste do Brasil possuem renda de até um salario minimo 2%

, enquanto
na regido Sul esta renda varia de um até dois salarios minimos.

Ao se analisar o acesso aos equipamentos assistivos, verificou-se na presente
pesquisa, que os equipamentos de posicionamento foram, em sua maioria, adquiridos
pelo sistema publico, com exce¢do do parapodium e a cadeira de posicionamento.
Referente aos equipamentos de mobilidade, cadeiras de rodas foram majoritariamente
adquiridas pelo sistema publico. Isso demonstra a relevancia da atuagcdo do SUS e de
outros servigos gratuitos no fornecimento destes equipamentos essenciais para
proporcionar habilidades funcionais para pessoas com algum tipo de incapacidade.
Contudo, todas as criangas/adolescentes que fazem uso de andador ou carrinho adaptado
adquiriram por meio do sistema particular, o que confirma a existéncia de lacunas nestes
servigos e a necessidade de ampliar a oferta destes equipamentos.

No Vietnd, um pais da Asia, o acesso a equipamentos de tecnologia assistiva
também se mostrou restrito, apenas 2,6% de uma amostra de 765 criangas se beneficiou
de dispositivos assistivos **. No Brasil, no estado de Sdo Paulo, um estudo de Caro et al.
(2014), constatou que 18,2% dos pacientes com indicagdo de Orteses, proteses € meios
auxiliares de locomogao (OPM), inclusive pessoas sem diagndstico de PC, relatam que
enfrentou dificuldades nos encaminhamentos para obter OPM 2. Tais dados expdem a
necessidade de ndo apenas ampliar a oferta dos equipamentos, mas também de facilitar

o0 acesso aos OPM. Os equipamentos assistivos sdo essenciais para a qualidade de vida
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desta populacdo. Costa et al. (2021) demonstraram que o uso de equipamentos de
mobilidade por criangas com PC aumenta sua autonomia, intera¢do social e com o
ambiente ?7.

Verificou-se, nesta pesquisa, que a maior parte do acesso aos servigos
fornecidos por fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, nutricionistas e
psicologos ocorreu por meio do sistema publico. O que € esperado na presente amostra,
tendo em vista que parte foi captada do cadastro de reabilitacdo da UFSC e de
institui¢des parceiras que oferecem servigos de saude de forma gratuita.

Diferente do que ocorre no acesso aos servicos médicos especializados, em que a
maior parte da amostra tem acesso pelo sistema privado. Um estudo realizado pelo
Conselho Nacional de Secretarios de Satide (CONASS) em parceria com o Ministério
da Satde (MS), aponta que, no Sul do Brasil, cerca de 67,8% da populacdo estd muito

satisfeita com o atendimento médico especializado 2.

Porém, dentre as pessoas
insatisfeitas, a maior parte queixa-se da demora para marcar as consultas médicas .
Este poderia ser um dos motivos pelos quais a presente amostra possui preferéncia por
consultas médicas privadas. Outro motivo pode ser atribuido ao grande “gargalo” do
SUS em relagdo aos servicos de média complexidade, como demonstrado por Spedo et
al. (2010), em Sao Paulo, o acesso de especialidades e exames para diagndstico ¢ de
dificil acesso para a populagio .

Foi possivel também constatar que o profissional de satde que as
criangas/adolescentes com PC desta amostra tém maior acesso € o fisioterapeuta, pois
praticamente a totalidade da amostra realiza este tipo de intervencdo. Tal achado
também foi encontrado em um estudo realizado na Inglaterra, sendo os fisioterapeutas
os profissionais de maior contato na amostra de adolescentes do estudo de Ryan et al.
(2021) *. Este resultado mostra a relevancia da atuagdo deste profissional por estar
frequentemente presente no desenvolvimento das criangas/adolescentes com PC. Desta
forma, por serem os profissionais mais acessados, muitas vezes sao 0s principais
responsaveis por orientar e informar as familias acerca da PC. Isso torna indispensavel o
dominio tedrico-pratico acerca da PC por parte destes profissionais de primeiro contato.

Referente a opinido dos pais/responsaveis a respeito do papel dos profissionais
de satde, a totalidade da amostra relata que estes contribuem para o bem-estar e
desenvolvimento das criangas/adolescentes com PC. Isso demonstra a relevancia do
acompanhamento das criancas/adolescentes pelos profissionais de saude dada pelos

pais/responsaveis.
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Dentre as limitacdes desta pesquisa pode-se citar o pequeno niimero amostral,
por tratar-se de um estudo preliminar. Além do fato das coletas de dados terem sido
realizadas de forma virtual. Desta forma, as classificagdes da funcdo motora grossa e
das habilidades manuais avaliadas por meio do GMFCS e MACS, respectivamente,
foram respondidas pelos responsaveis, e geralmente sdo aplicados por profissionais de
satde mais familiarizados com as escalas. Entretanto, para minimizar estes problemas
de compreensao, foram adicionadas figuras a estes questiondrios, além da possibilidade
de consultar um dos pesquisadores caso surgisse alguma divida. Outra limitagdo foi a
falta de adesdo de alguns dos pais/responsaveis, o que levou a dados incompletos. Além
disso, segundo dados do IBGE (2019), cerca de 12,6 milhdes de residéncias nio
possuem acesso a internet, o que prejudica a realizacdo de pesquisas online,
dificultando a participac¢do das familias que ndo possuem este acesso *°.

E importante destacar que estudos que demonstram o acesso a servicos de satde
para criangas/adolescentes com PC sdo escassos, ¢ em relagdo a aquisicdo de
equipamentos assistivos tornam-se ainda mais raros. O presente estudo possibilitou o
conhecimento acerca do acesso aos servigos de saude e equipamentos assistivos de
criangas/adolescentes com PC no Sul do Brasil. Apesar das limitacdes do estudo,
considerando que foi realizado durante a pandemia da Covid-19, estes resultados podem
ser uteis principalmente para gestores da area da saude, a fim de direcionar politicas
publicas com objetivo de facilitar o acesso aos servigos € a aquisicao de equipamentos
de tecnologia pelas criangas/adolescentes. Sendo de grande valia também para os
profissionais de satude, especialmente fisioterapeutas, deixando evidente a importancia
de estar capacitado para oferecer os melhores servigos em saude.

O presente estudo evidencia que, no Sul do Brasil, as criangas/adolescentes com
PC possuem acesso aos servigos prestados por profissionais de satde, sendo pequena a
parcela que ndo teve acesso a algum tratamento no ultimo ano. Contudo, o ideal seria
que a totalidade da amostra tivesse acesso a estes servigos, o que expde que mesmo
sendo minimo, o acesso aos profissionais de saude ainda ndo € universal. Tratando-se de
equipamentos assistivos, uma grande parte dessas criancas/adolescentes sofre com falta
de acesso e de condi¢des para aquisi¢ao desses equipamentos. Tal achado configura-se
preocupante, visto a importancia dos equipamentos para a participacdo social,
autonomia e desenvolvimento das criancas/adolescentes. E essencial o acesso facilitado

para promog¢ao de maior integragdo e participagdo destas criancas/adolescentes com a
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sociedade. Sdo necessarios mais estudos acerca desta tematica, por conta das limitagdes

encontradas.
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