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APRESENTAGAO

A obra “Discursos, Saberes e Praticas da Enfermagem” aborda uma série de
estudos realizados na area da Enfermagem, sendo suas publicacdes realizadas
pela Atena Editora. Em sua totalidade estd composta por 6 volumes, sendo eles
classificados de acordo com a area de abrangéncia e tematicas de estudo. Em seus
31 capitulos, o volume V aborda pesquisas que envolvem assisténcia a saude da
crianca, do adolescente, do adulto e do idoso.

As publicagcdes trazem assuntos no eixo da pediatria trabalhando protocolos
assistenciais diversos, o uso de estratégias ludicas na assisténcia a crianca, o
cuidado diante de morbidades neurologicas ao publico infanto-juvenil, dentre outras.
Em se tratando do publico jovem, as tematicas inseridas séo a violéncia contra o
adolescente, condi¢des socioecondmicas, dependéncia quimica, dentre outras. Vale
ressaltar acerca das pesquisas em gerontologia, que abordam os mais diversos
aspectos voltados ao cuidado com o publico idoso e as principais morbidades
inerentes a essa faixa etaria.

Nesse sentido, os estudos realizados contribuem para o melhor entendimento
quando trabalham as mais diversas tematicas, fornecendo subsidios para
estabelecimento de estratégias direcionadas para o cuidado em saude. Desse
modo, este volume é dedicado ao de profissionais atuantes em pediatria, assisténcia
ao adolescente e gerontologia, devendo conhecer e atender as especificidades
inerentes a cada publico em particular.

Ademais, esperamos que este livro possa fortalecer e estimular as praticas
na busca pelo conhecimento e atualizacdo nas areas em questdo, impactando na
qualidade e humanizacao da assisténcia a saude da crian¢a, do adolescente e do
idoso.

Isabelle C. de N. Sombra
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RESUMO: Objetivo:
dependéncia fisica nas atividades de vida
diaria (AVD)
com doencas neurologicas. Método: estudo

caracterizar a

de criancas e adolescentes

transversal, quantitativo, com participacdo de
141 familiares de criancas e adolescentes com
agravos neurologicos, sendo 67 com paralisia
cerebral (PC), 35 de autismo e 39 de epilepsia.
A coleta de dados foi realizada em um centro
de neurologia infantil de um hospital publico na
regido sul do Brasil em 2016, com aplicagao de
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um instrumento estruturado. Utilizou-se analise
descritiva dos dados, por meio de frequéncia
absoluta, relativa e desvio padrao. Resultados:
65,96% (n=93) das criangcas e adolescentes
eram dependentes fisicos nas AVD e de forma
proporcional a cada subespecialidade, 85,07%
(n=57) daqueles com PC, 35,90% (n=14)
dos com epilepsia e 62,86% (n=22) daqueles
com autismo. Nos casos de PC, houve maior
constancia de dependéncia entre quatro e
seis AVD, principalmente para vestimenta,
locomocéao, mobilidade e higiene. Os individuos
com epilepsia apresentaram-se dependentes
com maior prevaléncia de quatro a seisAVD e as
mais frequentes foram higiene e vestimenta. E,
nos casos de autismo, houve maior prevaléncia
de duas a trés AVD, e, as mais frequentes foram
higiene e vestimenta. Conclusao: este estudo
contribui para melhorar caracterizar o perfil da
populacdo em investigacdao e embasar dados
para politicas de saude.

PALAVRAS-CHAVE: Crianca. Adolescente.
Pessoas com

Enfermagem  Pediatrica.

deficiéncia.

PHYSICAL DEPENDENCE ON DAILY
LIFE ACTIVITIES OF CHILDREN AND
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DISEASES

ABSTRACT: Objective: to characterize the physical dependence in daily living activities
(ADL) of children and adolescents with neurological diseases. Method: a cross-
sectional, quantitative study involving 141 family members of children and adolescents
with neurological disorders, 67 with cerebral palsy (CP), 35 with autism and 39 with
epilepsy. Data collection was performed at a child neurology center of a public hospital
in southern Brazil in 2016, with the application of a structured instrument. Descriptive
data analysis was used through absolute, relative frequency and standard deviation.
Results: 65.96% (n = 93) of children and adolescents were physically dependent on
ADL and proportionally to each subspecialty, 85.07% (n = 57) of those with CP, 35.90%
(n = 14). with epilepsy and 62.86% (n = 22) of those with autism. In cases of CP,
there was a greater constancy of dependence between four and six ADL, especially
for clothing, mobility, mobility and hygiene. Individuals with epilepsy were dependent
with a higher prevalence of four to six ADL and the most frequent were hygiene and
clothing. And in cases of autism, there was a higher prevalence of two to three ADLs,
and the most frequent were hygiene and clothing. Conclusion: This study contributes
to better characterize the profile of the population under investigation and to base data
on health policies.

KEYWORDS: Child. Teen Pediatric nursing. Disabled people

11 INTRODUCAO

As doencas neurologicas constituem uma das principais causas de morbidade
entre as afecgdes crbnicas. De acordo com estudos internacionais (FRANK-
BRIGGS; ALIKOR, 2011; MOHAMED; ELSEED; HAMED, 2016) aponta-se que
os disturbios mais frequentes entre o publico infantojuvenil € a epilepsia, paralisia
cerebral, seguido de outros agravos neurologicos.

Em um estudo realizado nos Estados Unidos, verificou-se constancia além das
enfermidades mencionadas anteriormente, desordens de desenvolvimento infantil
como o déficit de atencdo e hiperatividade, deficiéncia intelectual, disturbios de
aprendizagem, autismo, alteracdes na fala, perda auditiva, disturbio visual, entre
outros (BOYLE et al., 2011).

Comumente os agravos neurologicos geram restricoes funcionais, deste modo
acarretamdificuldades para o desenvolvimento de atividades de vida diaria (MORAIS,
VIANA, 2012) fazendo com que muitos individuos passem a ser dependentes de
outras pessoas para os afazeres de vida diaria.

A dependéncia implica em trés aspectos: o da limitacéo fisica, psiquica ou
intelectual que determinam a capacidade individual; a incapacidade pessoal de
realizar atividades cotidianas; e, na necessidade de uma pessoa para assisti-la no
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cuidado requisitado. (MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES, 2005).

Tais incapacidades repercutem em elevado custo para as familias e servigos
publicos de saude. De maneira que as demandas socioeconémicas dos cuidados,
tratamento e reabilitacdo originam impacto sobre a familia com interferéncia na sua
qualidade de vida. (WHO, 2006).

No Brasil, dados censitarios de 2013 mostraram os indicadores do perfil de
deficiéncia em ambito nacional. As deficiéncias investigadas foram a intelectual,
fisica, auditiva e visual e verificou-se que de 200,6 milhdes de pessoas, 6,2%
apresentou pelo menos uma das quatro deficiéncias citadas anteriormente (IBGE,
2015).

Como se trata de dados censitarios da populagao geral, embora que haja uma
classificacao por faixa etaria, nao retrata as deficiéncias apresentadas por criangas
e adolescentes com agravos crOnicos especificos, como os neurologicos. Os quais
séo frequentemente acometidos por tal condigcéo.

Por se tratar de uma populacéo que requer investimentos politicos para atender
as demandas de saude acredita-se que a caracterizacao da dependéncia fisica nas
atividades de vida diaria de criangcas e adolescentes com agravos neuroldgicos
possa contribuir no estabelecimento do perfil deste publico e assim, embasar os
gestores da area de saude e social na tomada de decisdes e investimentos politicos.

Este estudo se destina a responder a seguinte questao de pesquisa: Como
se caracterizada a dependéncia fisica nas atividades de vida diaria de criangas e
adolescentes com doengas neurologicas? Determinou-se como objetivo, caracterizar
a dependéncia nas atividades de vida diaria (AVD) de crian¢as e adolescentes com
doencas neurologicas.

2| METODO

Tratou-se de um estudo transversal com abordagem quantitativa. Os
participantes foram familiares de criancas e adolescentes com transtorno do espectro
do autismo (TEA), epilepsia e paralisia cerebral (PC). Os critérios de incluséo foram:

a) ser familiar, morar na mesma casa com a crianga/adolescente e efetuar
cuidados a estes individuos. Considerou-se familiar, quem se contemplou como
tal; o critério de “habitar na mesma residéncia e efetuar cuidados” se justifica pelo
contato diario e experiéncia no cuidado. Concebeu-se “efetuar cuidados”, acdes na
higiene, alimentacédo, mobilidade, locomoc¢éo, eliminagdes, atendimento a saude,
terapéutica, socializacéo e/ou protecao.

b) Acompanhar as criangas/adolescentes na consulta médica na
subespecialidade de PC, epilepsia ou TEA; para possibilitar contato com o

pesquisador.
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Os critérios de exclusao foram:

1. Familiares de criancas e adolescentes com idade abaixo de dois anos e
acima de 19 anos. A idade minima foi atendida devido ao inicio dos sintomas
dos agravos neuroldgicos infantis em investigacdo, e a idade maxima, pela
definicdo de adolescente da Organizacdo Mundial da Saude (WHO, 1986).

2. Familiares de criancas e adolescentes com diagnéstico ou em atendimento
em servicos de saude em tempo inferior a seis meses. Considerou-se
também o tempo de atendimento em outros servicos de saude além do
especializado em neurologia. Isto se justifica pela busca de situagbes em
que o familiar ja tivesse percebido as alteracées de desenvolvimento fisico,
objeto deste estudo.

O local de estudo foi um centro de especialidade neuroldgica infantil de um
hospital publico, universitario, localizado na regido sul do Brasil, referéncia em
atendimentos neurologicos.

A coleta dados foi efetuada entre maio e setembro de 2016, em duas fases.
12: foram consultados os prontuarios das criancas e adolescentes que tinham
consulta agendada nas subespecialidades de interesse, e, verificado a idade
destes individuos. Aqueles que se enquadravam neste critério, os seus familiares
foram eleitos como potenciais participantes. 2%: as pessoas que 0os acompanhavam
foram abordadas de forma verbal com o convite para participacdo desta pesquisa e
averiguado os demais critérios de elegibilidade.

As entrevistas foram presenciais, utilizou-se um questionario estruturado. As

variaveis desta pesquisa estao apresentadas na Figura 1:
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Variaveis

|
Dados Dados demograficos D?izniacr;dﬁggla Dados sociais e
demograficas das .- . econdmicos das
dos familiares crian atividades de vida familias
cas/adolescentes diaria (AVD)
Idade*; sexo; —

Parentesco com a tempo* de Higiene; Alteracéo da
crianca/adolescente; percepcao dos alimentagdo; condicao laboral
cuidador principal. sinais da doenca eliminacoes; dos membros
infantojuvenil vestimenta, familiares:

pelos familiares; mobilidade; e, percepcao
tempo* de locomocgao. familiar sobre a
atendimento na renda per capita
especialidade de antes e depois
neurologia; tipo da doenca
de ensino; || infantojuvenil;
comorbidades renda per capita
neuroldgicas; incluindo-se os
acesso a valores
ortese/protese; referentes aos
farmacos da rede beneficios
publica de sociais;e, a
salde; isencéo renda per capita
de tarifa de sem o calculo
transporte dos valores dos

plblico; acesso beneficios sociaig

ao Beneficio de
Prestacao

Continuada da
Assisténcia

(BPC).

Figura 1: Variaveis do estudo.

A variavel dependéncia fisica foi investigada na perspectiva de que se trata
de individuos com necessidade de ajuda nas AVD. Para este estudo manteve-se
o foco, exclusivamente, na limitagdo fisica para as AVD de higiene, alimentacéo,
eliminacodes, vestimenta, mobilidade e locomocao. Por se tratar de um instrumento
estruturado, a resposta para a dependéncia nas AVD em estudo foi dicotdmica (sim
X N&o).

A analise descritiva foi realizada a partir da construcdo do banco de dados em
planilhas do Excel. Utilizou-se descricdo das informag¢des por meio de frequéncia
absoluta, relativa, média e desvio padréo (DP). Esta pesquisa foi realizada apos
aprovagéo do Comité de Eticaem Pesquisa sob Parecer n®1.175.555 em 28/10/2015.

31 RESULTADOS

Obteve-se participacdo de 141 familiares de criangcas e adolescentes com
doencgas neuroldgicas. Entre estes, 67 se tratavam de familiares de individuos
com PC, 39 de epilepsia, e 35 de TEA. Acerca das variaveis de caracterizacéo
sociodemografica dos familiares, as participantes desta pesquisa foram: 83%
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(n=117) maes, 13% (n=19) pai e 4% (n=5) outros. O cuidador principal do publico
infantojuvenil em 82% (n=115) foram maes, 1% (n=1) pai, 13% (n=19) pai e mae e
4% (n=6) outros cuidadores.

A caracterizagdo do publico infantojuvenil mostrou que a idade minima e
maxima foi de dois e dezessete anos e, a média 9,5 anos (DP 3,8). O tempo minimo
e maximo que os familiares perceberam os sinais/sintomas do agravo neurolégico
foi de seis meses e 17 anos, respectivamente, o tempo médio foi 7,3 anos (DP 4,4).

Verificou-se que o tempo em que os individuos recebiam atendimento no
centro de especialidade em estudo, teve amplitude de quatro meses a 16 anos, e 0
tempo médio foi 5,9 anos (DP 4,1). Na Tabela 1, exibe-se as variaveis mencionadas
anteriormente especificamente para cada subespecialidade neurolégica em estudo.

Acerca do sexo das criangas e adolescentes, houve prevaléncia do masculino
de forma proporcional a cada subespecialidade, sendo, 56,72% (n=38) daqueles
com PC, 74,36% (n=29) dos com epilepsia € 77,17% (n=27) dos individuos com

TEA.
Variavel (n) Subespecialidades Minima-Maxima Média DP
Idade (anos)
PC 2-17 9,6 4.1
Epilepsia 3-17 9,0 4,0
TEA 2,9-16 9,8 3,1
Tempo (anos) de percepgao dos sinais da doenca infantojuvenil pelos familiares
PC 2-17 8,9 4,3
Epilepsia 0,5-16 5,2 4.1
TEA 1-15 6,6 3,6
Tempo (anos) de atendimento em especialidade neurolégica
PC 0,4-16 7,7 4.8
Epilepsia 0,4-14 4,5 3,7
TEA 1-11 43 2,5

Tabela 1: Distribuicdo das variaveis sociodemograficas de criancas e adolescentes com PC,
epilepsia e TEA, sul do Brasil, 2017

Fonte: dados da pesquisa

Na Tabela 2, demonstram-se as demais variaveis de caracterizacao
sociodemografica de criancas e adolescentes com doencgas neuroldgicas. Acerca
do acesso a educacéao infantil, 92% (n=130) estudavam. Destes, 61,54% (n=80)
cursavam ensino regular, 36,92% (n=48) especial e 1,54% (n=2) misto. Aqueles com
PC cursavam com maior frequéncia o ensino especial, e, aquelas com epilepsia e
TEA, o ensino regular.

Com relagcdo as comorbidades neuroldgicas, 56% (n=79) dos familiares
referiram que o publico pediatrico era acometido. Com predominio, os individuos
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com PC, seguidos daqueles com epilepsia e menos frequente entre aqueles com
TEA.

Acerca dos beneficios sociais, 0 mais acessado foi o BPC em todas as
subespecialidades, a isencdo de tarifa de transporte publico foi obtida com maior
frequéncia entre as familias com criancas e adolescentes com PC e TEA. O beneficio
assistencial de értese e prétese foi adquirido de forma mais constante entre aqueles
com PC. Sobre 0 acesso a medicac¢des provenientes do sistema publico de saude
foi mais frequente entre aqueles com epilepsia e PC.

Variavel Total PC Epilepsia TEA
n=141(%) | n=67 % | n=39 %  n=35 %
Tipo de ensino
Regular 80 (61,54) 26 38,81 27 69,23 27 77,14
Especial 48 (36,92) 33 49,25 7 17,95 8 22,86
Misto 2(1,54) 1 1,49 1 2,56 0 00,00
Nao cursa 7 (5) 4 5,97 3 7,69 0 00,00
N&o se aplica* 4 (3) 3 4,48 1 2,56 0 00,00
Comorbidades neurolégicas
Sim 79 (56) 49 73,13 17 43,59 13 37,14
Nao 62 (44) 18 26,87 22 56,41 22 62,86
Acesso a beneficios sociais e assistenciais
Ortese e protese 17 (12,10) 14 21 2 5,13 1 2,86
Medicagéo 62 (44,00) 32 48 20 51,28 10 28,57
BPC 70 (49,60) 43 64 13 33,33 14 40,00
:f::gsgrt‘;e taritade 49 (13 50) 12 18 3 7,69 4 1143

Tabela 2. Distribuicdo de variaveis sociodemograficas de criancas e adolescentes com PC,
epilepsia e TEA, sul do Brasil, 2017

Fonte: dados da pesquisa *menores de quatro anos de idades, situagdes que nao ha obrigatoriedade de estar
frequentando escola.

Acerca da caracterizacdo da dependéncia fisica nas AVD investigadas,
65,96% (n=93) da amostra total eram dependentes. E de forma proporcional a cada
subespecialidade: 85,07% (n=57) daqueles com PC; 35,90% (n=14) dos individuos
com epilepsia; e, 62,86% (n=22) daqueles com TEA; eram dependentes em uma
ou mais AVD. Nos casos de PC, houve constancia de dependéncia entre quatro e
seis AVD, principalmente para vestimenta, locomocéo, mobilidade e higiene (Figura
1). Os individuos com epilepsia apresentaram-se dependentes com prevaléncia de
guatro a seis AVD e as mais frequentes foram higiene e vestimenta. Nos casos de
TEA, houve dependéncia com maior frequéncia entre duas a trés AVD, sendo mais
constantes para higiene e vestimenta.
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Variaveis Agravos neurolégicos
PC (n) Epilepsia (n) TEA (n)

Dependentes fisicos

57 14 22
Numero de AVD
1 AVD 7 2 4
2-3AVD 11 3 14
4-6 AVD 39 9 4
Tipo de AVD
Alimentacéo 35 9 9
Higiene 45 12 19
Vestimenta 47 13 19
Eliminacdes vesicais e intestinais 41 9 6
Mobilidade 45 8 4
Locomocao 46 8 5

Tabela 3. Distribuicdo do nUmero de criangas e adolescentes com dependéncia fisica nas AVD
de acordo com os agravos neuroldgicos, sul do Brasil, 2017

Fonte: dados da pesquisa.

Sobre as informagdes sociais e econdmicas dos familiares, as quais estao
apresentadas na Tabela 4, constatou-se que de forma prevalente um ou mais
membros das familias de criangas e adolescentes com PC e TEA necessitaram
alterar o seu status laboral para cuida-los. Sobre a renda familiar, cerca de 65% a
consideraram suficiente antes da doenca infantojuvenil e posteriormente, em torno
de 75% considerou insuficiente em cada subespecialidade neuroldgica.

Acerca da renda per capita familiar somando-se valores referentes as
aposentadorias, Programa Bolsa Familia e o BPC, houve predominio na categoria
de até meio salario minimo per capita na amostra total e em cada subespecialidade.
Ao verificar a renda per capita sem o céalculo dos beneficios sociais constatou-se
que estes sao a unica fonte de renda de 20,57% (n=29) familias.

Variavel Total PC Epilepsia TEA

|n=141(%) |n=67 % n=39 % n=35 %
Alteragdo da condig¢do de trabalho dos membros familiares
Sim 73 (561,77) 39 58,21 16 41,03 18 51,43
Néo 68 (48,23) 28 41,79 23 58,97 17 48,57
Percepcao sobre a renda da familia antes da doenga
Suficiente 95 (67,00) 44 65,67 26 66,67 25 71,43
Insuficiente 46 (33,00) 23 34,33 13 33,33 10 28,57
Percepcao sobre a renda da familia depois da doenca
Suficiente 36 (26,00) 18 26,87 10 25,64 8 22,86
Insuficiente 105 (74,00) |49 73,13 29 74,36 27 77,14
Renda per capita com os beneficios sociais
0 salario minimo ~ |2(1,00) |0 0,00 1 2,56 1 286
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.
Ate 72 salario 61(43,26) |31 46,27 17 43,59 13 37,14
minimo
1/2 a1 salario 52 (36,88) |30 44,78 11 28,21 11 31,43
minimo
1 a2 salarios 23(16,31) |6 8,96 10 25,64 7 20,00
minimos
2 a 5 salarios
s 3(2,13) 0 0,00 0 0,00 3 857
Renda per capita sem os beneficios sociais
0 salario minimo 29 (20,57) |16 23,88 5 12,82 8 22,86

)
Até %2 salario 58 (41,13) |32 47,76 17 43,59 9 2571
minimo
1/2 a 1 salario

e 36 (25,53) |17 25,37 10 25,64 9 2571
minimo
1 a2 salarios 15 (10,64) |2 2,99 7 1795 |6 17,14
minimos
2a’5 salarios 3(2,13) 0 0,00 0 0,00 3 857
minimos

Tabela 4: Distribuicdo das variaveis sociais e econémicas das familias de criancas e
adolescentes com PC, epilepsia e TEA, sul do Brasil, 2017

Fonte: dados da pesquisa.

4 |1 DISCUSSAO

Esta pesquisa foi respondida predominantemente por maes e estas se
caracterizaram como cuidadoras principais das criancas e adolescentes com agravos
neurolégicos. Embora este fato ja seja de conhecimento publico, € importante
considera-lo por poder gerar sobrecarga as mées e provocar impacto no cuidado
que as mesmas desenvolvem.

Aidade das criangas e adolescentes, o tempo de percep¢édo familiar dos sinais
da enfermidade pediatrica e o tempo de atendimento em servico de neurologia
demonstram o perfil crénico das enfermidades, o qual tem inicio na infancia e
delonga-se no decorrer da vida e junto desta decorre a fungcao do cuidado por parte
dos familiares em varios aspectos, de forma continua.

Com relacéo as criancas/adolescentes a prevaléncia foi do sexo masculino.
Dado semelhante aos de outros paises (Fran-Briggs, Alikor, 2011; Kamath et al.,
2016; Wirrel et al. 2011) e de pesquisas brasileiras (FERREIRA, 2008; TORRES
et al., 2011; GUIMARAES et al., 2014). Acerca da dependéncia fisica nas AVD,
a dependéncia fisica para higiene e vestimenta foi mais frequente entre aqueles
com TEA e epilepsia. J& nos casos de PC, além das AVD citadas anteriormente,
apresentou-se dependéncia para mobilidade e locomocao. Relativo a esta questéo,
as atividades motoras finas do autocuidado, que envolvem a higiene e a vestimenta,
sdo areas de dificuldades para os individuos com agravos neurologicos. (SCHIARITI
et al., 2014). Em outro estudo, junto a criangas com doenca neuroldgica verificou
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que, entre as AVD houve maior comprometimento na area de vestimenta e de
alimentacéo, as quais foram explicadas por exigirem habilidade bimanual. (MORAIS,
VIANA, 2012).

Pesquisadores (Mourdo e Araujo, 2010) corroboram com os dados deste
estudo, pois verificaram menor aptidao para ag¢des relacionadas a se vestir/despir
e higiene pessoal. Estas exigem atos como escovar os dentes, tomar banho,
utilizar vaso sanitario, dar a descarga, colocar e tirar camisas e calgas, abrir e
fechar colchetes, abotoar e desabotoar, calcar meia e sapato, entre outros, todos
vinculados a destreza e a coordenacao das duas maos para realiza-los. De modo
que, o0 publico que nédo apresenta a coordenagado motora necessaria para realizar
tais atividades pode estar mais acometido de forma motora pelo agravo neurologico.

De acordo com estudo, pessoas com deficiéncia fisica como a PC ha maior
déficit de autocuidado e mobilidade, e aquelas com TEA, demandam mais para
as fungdes sociais (TELES, 2016). Porém, neste estudo ndo foram investigadas
as necessidades sociais. Apesar de reconhecer-se esta demanda inerente ao tipo
do agravo, verificou-se que com frequéncia os individuos com TEA apresentaram
dependénciafisica, e, isto € mostrado na literatura, pois pode haver comprometimento
funcional para afazeres como a prépria higiene (MINATEL; MATSUKURA, 2014).

As limitagdes fisicas que os individuos apresentaram podem mostrar reflexo das
comorbidades. Numero aproximado de individuos com comorbidades apresentam-
se dependente em uma ou mais AVD. Porém, com excecdao, menor numero de
individuos com TEA apresentaram comorbidades e maior nUmero apresentou-se
dependente fisicamente.

De acordo com a literatura, nos casos de epilepsia as doencas associadas
mais comuns sdo a PC, atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, dificuldades
de aprendizagem, deficiéncia mental, disturbio do sono (CHIANG; CHENG, 2014).
A PC com frequéncia se apresenta associada a epilepsia (Santos et al., 2011),
anormalidades de audicao, de fala, cognicao e comportamento (JOHNSTON, 2005).

Os casos de TEA apresentam-se associados a epilepsia, disturbio do sono,
transtorno de atencédo e hiperatividade, ansiedade, estereotipia, comportamento
infrator e deficiéncia intelectual (BIANCHINI, SOUZA, 2013).

Diante da condicdo de dependéncia fisica e comorbidades infantojuvenil,
exige-se das familias organizacao para efetivacdo dos cuidados relacionados a
saude e a educacéo. Neste estudo as criancas e adolescentes com PC cursavam
com maior frequéncia ensino especial. O que difere neste publico é a dependéncia
fisica para mobilidade e locomocédo. Estudos mostram que devido as limitacoes
relacionadas a doenca (Melo, Ferreira, 2009), muitas familias buscam escolas com
ensino especial, que melhor atendam as necessidades de seus filhos (MATOS
FREITAS, et al., 2015). As criancas mais independentes fisicamente exigem menor
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assisténcia escolar (REZIO; CUNHA; FORMIGA, 2013).

Adependéncia motora é identificada como um fator determinante na participacao
em atividades, devido a necessidade de habilidade para uso de lapis, apontadores,
tesouras, e nas praticas recreativas, exige-se capacidade para realizacdo de
movimentos corporais. Do mesmo modo, a apresentacao de problemas de interagéo
social infantil ttm se mostrado como um aspecto determinante da participacao, e
para o desempenho das atividades educacionais (LEUNG, 2011).

A necessidade de despender cuidado ao publico infantojuvenil faz com
que muitas familias abstenham-se do trabalho para cuida-los. E neste sentido,
demonstra-se mediante estudo com 324.323 familias de criangas/adolescentes
com necessidades especiais de saude, incluindo-se agravos neurologicos, que em
mais de 50% das familias, um membro parou de trabalhar (KUO et al., 2011).

Observou-se que esta circunstancia ocasionou impacto intenso nas financas
da familia, pois era insuficiente frente as demandas. Situacdo considerada como
comum, mas contraditéria ao fato de que as doencas crbnicas podem levar a
necessidade de renda adicional para as despesas médicas. (KUO et al., 2011).
De modo, que as familias comprometem sua renda com os elevados custos dos
tratamentos, com compra de medicamentos, com aparelhos de reabilitacao, de
transporte, além de adaptacdes na estrutura fisica domiciliar (ALMEIDA et al., 2015).

Fato que exige estratégias politicas no ambito social e assistencial, com o
objetivo de auxiliar as familias com individuos com agravo crénico. Neste sentido,
verificou-se entre os beneficios sociais, que o BPC foi a principal fonte de apoio
social citado pelos familiares, porém tem relacéo direta com a renda per capita
destes. E, entre os beneficios assistenciais, a assisténcia farmacéutica foi mais
frequente. Porém, é necessario considerar que todas as familias tinham acesso a
servigo publico de saude, pois, o local deste estudo, tratou-se de uma instituicao
governamental.

No Brasil, o atendimento a saude é assegurado pela Constituicdo Federal e
neste incluiu-se a assisténcia farmacéutica (BRASIL, 1988) e o0 acesso a préteses
ou orteses (BRASIL, 2012). As pessoas com deficiéncia que ndo tém condi¢des
de desenvolver uma atividade laborativa e que comprove néo ter meios para se
sustentar ou ser sustentada pela sua familia é ofertado por meio da Politica de
Assisténcia Social, o BPC (BRASIL, 2011), que se refere a transferéncia mensal de
um salario minimo. Para obtencéo deste, considera-se a familia com renda mensal
per capita inferior a um quarto de salario minimo. (BRASIL, 2007).

No estado do Parana é garantida a gratuidade no transporte coletivo
intermunicipal para pessoas com agravos crbnicos que necessitam de
acompanhamento continuo. Porém, para adquiri-la, a renda bruta per capita nao
pode exceder a dois salarios minimos (PARANA, 2015). Alguns municipios também
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concedem a isencédo de tarifa no transporte publico urbano as pessoas com
deficiéncia e baixa renda (PREFEITURA MUNICIPAL DE CURITIBA, 1995).

51 CONCLUSAO

A dependéncia fisica influencia no processo de insercéo e adaptacéao social da
crianca e adolescente na sociedade, ndo se limita aos cuidados as necessidades
basicas a pessoa. A familia busca se adaptar a situagéo para atender as demandas
impostas pela doenca. Estas mudancgas envolvem a alteracéo laboral, que associado
aos custos terapéuticos, gera impacto negativo na renda familiar. Os beneficios
sociais e assistenciais, embora complementem a renda e oferecam suporte a
saude, néo sao suficientes frente as demandas de cuidado infantis e juvenis. Deste
modo, reitera-se a necessidade de rever politicas publicas que assegurem apoio as
familias nas condicbes investigadas.
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