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RESUMO | INTRODUGAO: A cadeira de rodas frequentemen-
te éindicada para melhorar a participacao de criangas/jovens
com deficiéncia. Entretanto, a literatura é escassa quanto a
esse efeito e o ambiente pode ser uma barreira. OBJETIVO:
Conhecer a percepcdo dos pais de criangas e jovens que
usam cadeiras de rodas sobre a participacdo e o ambiente.
METODOS: Estudo transversal com pais/responsaveis de
criangas/jovens que usam cadeiras de rodas de 5 a 17 anos,
atendidas em dois centros de reabilitagdo na capital de um
estado do Brasil. Foi aplicado questionario sociodemografi-
co e a PEM-CY. RESULTADOS: A pesquisa obteve 43 partici-
pantes, demonstrando percepgao de maior participacdo em
casa, principalmente em estar com outras pessoas (6,9 + 0,2)
e ver TV (6,6 £ 1,5). Na comunidade, a frequéncia foi baixa
para todas as atividades e 79,1% desejaram que a participa-
¢do em atividades fisicas organizadas fosse maior. Na escola
participavam mais de atividades em sala de aula (5,7 £ 2,5).
A casa foi percebida como o ambiente com mais facilitado-
res (72,5%), menos barreiras (17,0%) e maiores escores de
gentileza, recursos e apoio geral do ambiente (88,1%; 80,3%
e 84,9% respectivamente). CONCLUSOES: A participacdo, de
acordo com a percepgao dos pais, € maior em casa, sendo o
ambiente mais favoravel. Na escola, estdo mais restritos a
atividades em sala de aula e estar com colegas, possuindo
menos facilitadores. Na comunidade ha pouca participagdo,
com maior frequéncia em atividades passivas, pois possui
mais barreiras e menos recursos disponiveis.

PALAVRAS-CHAVE: Cadeira de Rodas. Adolescente. Crianga com
Deficiéncia. Participacdo Social. Meio Social.
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ABSTRACT | INTRODUCTION: The wheelchair is often
indicated to improve the participation of children/young people
with disabilities. However, the literature is scarce regarding this
effect, and the environment can be a barrier. OBJECTIVE: To
know the perception of parents of children and young people
who use wheelchairs about participation and the environment.
METHODS: Cross-sectional study with parents/guardians of
children/young people who use wheelchairs, aged between 5
and 17, who were treated at two rehabilitation centers in the
capital of a Brazilian state. A sociodemographic questionnaire
and the PEM-CY were administered. RESULTS: The survey
obtained 43 participants, showing a perception of greater
participation at home, mainly in being with other people (6.9 +
0.2) and watching TV (6.6 + 1.5). In the community, attendance
was low for all activities and 79.1% wished that participation
in organized physical activities were greater. At school, they
participated more in classroom activities (5.7 + 2.5). Home was
perceived as an environment with the most facilitators (72.5%),
the fewest barriers (17.0%) and the highest scores for kindness,
resources and general support from the environment (88.1%;
80.3% and 84.9% respectively). CONCLUSIONS: According to
parents' perceptions, participation is higher at home, as the
environment is more supportive. At school, they are more
restricted to classroom activities and being with peers, with
fewer facilitators. There is little participation in the community,
more often in passive activities, as there are more barriers and
fewer resources available.
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Social Participation. Social Environment.
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1. Introducao

As fraturas madibulares (FM) representam cer-
ca de Enquanto representacdo da perspectiva so-
cial da funcionalidade, a participacdo é definida
pela Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) como o “envolvimento em
uma situacdo de vida"'. E composta por dois elemen-
tos-chave: () comparecimento, medido pela frequén-
cia e/ou diversidade de atividades que a pessoa parti-
cipa; e (ll) envolvimento, que diz respeito a sensagao
subjetiva de participacao durante o comparecimento,
incluindo aspectos de motivagdo, conexdo social e ni-
vel de afeto?. Além disso, o participar recebe grande
influéncia dos fatores ambientais’.

Para criancgas e jovens com deficiéncias, a participa-
¢do desempenha um importante papel na qualidade
de vida, entretanto, quando comparados a seus pa-
res com desenvolvimento tipico tém menor partici-
pac¢ao®. Estima-se que, no Brasil, 8,9% da populacdo
possui alguma deficiéncia, no Nordeste esta taxa é
de 10,3% e na Bahia 10,4%. Ainda sobre dados na-
cionais, entre criangas e jovens, de2a9anose 10 a
19 anos, 3,2% e 3,3% da populagao, respectivamente,
apresentam alguma deficiéncia®. Para aquelas com li-
mitacao de mobilidade, frequentemente é indicada a
aquisicao de cadeiras de rodas como estratégia para
favorecer o participar. Contudo, este favorecimento
depende de uma série de variaveis ambientais‘e ain-
da sdo escassas as evidéncias sobre a percepcdo dos
pais quanto ao uso da cadeira de rodas.

A familia se constitui como o principal agente da so-
cializagdo primaria, na qual se produzem rela¢des de
cuidado entre os membros, através da protecdo, do
acolhimento, respeito a individualidade e potenciali-
za¢do do outro®. Além disso, a familia desempenha
papel fundamental para proporcionar experiéncias
de vida nas quais as criangas se envolvam ativamente
com o ambiente fisico e social, promovendo o desen-
volvimento®. No contexto da presenca de uma crian-
¢a com deficiéncia, as familias precisam se reorgani-
zar e enfrentam situa¢Oes relacionadas a: restricdo
social, instabilidade financeira, desgaste nas relacbes
familiares, sentimentos aflitivos, mudanca na dinami-
ca familiar e estresse na salde e bem-estar®.

Desta forma, a percepg¢ao da familia sobre a partici-
pacdo é complementar a da crianga, considerando
preocupag¢des com seguranca, bem-estar e influén-
cias ambientais?. Os estudos que avaliam a participa-
¢do social e o ambiente de criangas/jovens que usam
cadeiras de rodas no Brasil sdo escassos. E, dada a
importancia deste tema, entende-se que o conheci-
mento acerca da participagao e questdes ambientais
deste publico, sob a perspectiva dos pais e em coe-
réncia com a CIF' é essencial. Portanto, o objetivo do
presente estudo foi conhecer a percep¢do dos pais
de criancas e jovens que usam cadeiras de rodas so-
bre a participagdo e o ambiente.

2. Materiais e métodos

Trata-se de um estudo descritivo transversal realiza-
do com pais/responsaveis de criangas e jovens usua-
rios de cadeiras de rodas, atendidos em dois centros
de reabilitacdo de referéncia para pessoas com defi-
ciéncias, na cidade de Salvador. Foram incluidos pais
OU responsaveis cujas criangas sob sua responsabili-
dade tivessem idades entre 5 e 17 anos e utilizassem
cadeiras de rodas manuais ou motorizadas, compon-
do uma amostra acessivel.

O recrutamento dos participantes e a coleta dos
dados foram realizados de julho a agosto de 2022,
sendo utilizado dados primarios e secundarios.
Inicialmente, os pacientes foram rastreados, a partir
dos prontudrios institucionais, quanto aos critérios
de inclusao e os meios de contato para que fos-
sem convidados a participar da pesquisa. O convi-
te se deu por contato telefénico, durante o qual foi
consensuado o momento e o formato da entrevis-
ta, apds a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Também foram coletados dos
prontuarios dados de diagndstico clinico e funcdo
cognitiva das criangas/jovens. Os dados primarios
foram obtidos por entrevista e o preenchimento dos
instrumentos se deu virtualmente, utilizando for-
mulario do Google Forms e chamada telefonica, ou
presencialmente, conduzida pela pesquisadora res-
ponsavel, no proprio centro de reabilita¢do.
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Os instrumentos da investigacdo compreenderam
um questionario sociodemografico produzido pe-
las pesquisadoras e a Medida de Participacdo e
Ambiente - Criancas e Jovens (PEM-CY), validada e
adaptada transculturalmente para o Brasil” e criada
tendo como base os construtos da CIF*2. A PEM-CY
apresenta consisténcia interna boa a excelente e
confiabilidade teste-reteste moderada a boa (0,58 e
acima) medida dentro de 1 a 4 semanast. A conces-
sdo para uso foi obtida através do CanChild Institute,
McMaster University, Hamilton, Canada.

Através da PEM-CY, foram avaliadas situac8es de vida
no ambiente de casa, escola e comunidade, o nivel
de envolvimento das criancas/jovens, as barreiras e
limitacBes a participacdo e a disponibilidade/adequa-
¢do de recursos para facilitar a participagdo. Os itens
de participacdo sdao agrupados em trés subescalas:
frequéncia, envolvimento e desejo de mudanca dos
pais; e os do ambiente em duas outras: barreiras e fa-
cilitadores. A frequéncia é graduada numa escala de
oito pontos (0-7), onde 0 corresponde a "nunca" e 7
a "diariamente". Para o envolvimento, ha uma escala
de cinco pontos (1-5), sendo 1 "pouco envolvido" e 5
"muito envolvido". Quanto ao desejo de mudanga, os
pais, caso afirmassem possuir (resposta "sim"), pode-
riam referir-se a frequéncia, ao nivel de envolvimento
ou a variedade daquele tipo de atividade’.

As varidveis quantitativas numéricas foram descritas
em média e desvio padrdo e as categoricas em pro-
porcdo, utilizando-se do software SPSS Statistics® 22.
Quanto as variaveis da PEM-CY, foram calculados es-
cores individuais, por ambiente e por atividade, como
recomendado no préprio instrumento, expressos em
médiaeproporgdo, eestesgeraramescorespor grupo.

Os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para serem
incluidos na pesquisa, a qual foi conduzida em
conformidade com a Resolucdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude e com as Orientacdes
para Procedimentos em Pesquisas com Qualquer
Etapa em Ambiente Virtual (Oficio Circular n°
2/2021/CONEP/SECNS/MS). O estudo foi aprova-
do pelo Sistema CEP/CONEP sob nimero de CAAE
53808321.2.3001.0052.

3. Resultados

A pesquisa foi realizada com 43 pais/responsaveis
de criancas e jovens que usam cadeiras de rodas.
Entretanto, alguns dados foram perdidos por pro-
blemas relacionados a rede de internet no momen-
to do preenchimento do questiondrio, assim como
por indisponibilidade dos entrevistados para com-
pletar a pesquisa, sendo descrito nas tabelas o nu-
mero amostral correspondente nesses casos. Os
participantes tinham mediana de idade de 38 (in-
tervalo interquartil 33,5 - 43,5) anos, sendo maioria
do sexo feminino (40; 93,0%), residentes em outros
municipios que ndo Salvador (23; 53,5%) e em zona
urbana (35; 81,4%), autodeclarados da cor preta/
parda (40; 93,0%) e possuiam companheiro(a) (26;
60,5%). A maioria apresentou nivel de escolaridade
médio, 64,3%, e o grau de parentesco com a crianga
foi predominantemente de maes (37; 86,0%). O nu-
mero médio de moradores na residéncia foi de 3,8
+ 1,0 pessoas, e a renda familiar mensal para 62,8%
(27) era entre 1 e 3 saldrios minimos (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos pais/responsaveis de criangas e jovens que usam cadeiras de rodas, Salvador-BA, 2022. (n=43)

Varidveis Média + DP n (%)
Idade 382+79
Sexo
Masculino 3(7,0)
Feminino 40 (93.0)
Cor
Preta / parda 40 (93,0)
Branca 1(2.3)
Amarela 2(4,7)

Municipio de residéncia

Salvador 20 (46,5)

Outros municipios 23 (53,5)
Zona de moradia

Urbana 35(81.4)

Rural 8(18.6)

Situagao conjugal

Com companheiro (a) 26 (60,5)
Sem companheiro (a) 17 (39,5)
N° de moradores na residéncia 38+1,0

Nivel de escolaridade*

Baixa 11(26.2)
Média 27 (64,3)
Alta 3(9.5)

Parentesco com crianga/jovem

Méae 37 (86.0)
Pai 3(7.0)
Outros 3(7.0)

Renda familiar mensal
Até 1 salario minimo 16(37,2)

De 1 a 3 saldrios minimos 27 (62.8)

Fonte: os autores (2022).
DP- Desvio Padrdo; N° - nimero; *Este dado corresponde a 42 participantes.

Quanto as criancgas e jovens que usam cadeiras de rodas, foram caracterizadas como tendo mediana de idade
8 (6 - 10,2) anos, maioria do sexo masculino (28; 65,1%) e da cor preta/parda (37; 86,1%). O diagndstico clinico
mais frequente foi de paralisia cerebral (PC) (35; 81,4%) e 44,2% (19) possuiam comorbidades, sendo mais pre-
sentes quadros de convulsdes (8; 42,1%). Enquanto 42,9% (18) ndo possuiam comprometimento cognitivo ou
0 apresentavam de forma leve, a mesma propor¢do tinha comprometimento moderado. Trinta e cinco (81,4%)
criangas/jovens frequentavam a escola, com média de tempo de 4,2 + 3,5 anos. Todas utilizavam cadeira de
rodas manual (43; 100,0%), com média do tempo de uso de 3,9 + 2,4 anos, sendo que 58,1% (25) receberam
treinamento para uso da mesma (Tabela 2).
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Tabela 2. Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas de criangas e jovens que usam cadeiras de rodas, Salvador-BA, 2022. (n=32)

Variaveis Meédia £ DP n (%)
Idade 8,1+£3,0
Sexo
Masculino 28 (65,1)
Feminino 15(34,9)
Cor
Preta / parda 37 (86,1)
Branca 5(11,6)
Amarela 1(23)

Diagnostico clinico

Paralisia cerebral 35(81,4)
Distrofia muscular de Duchenne 1(2,.3)
Espinha bifida 2(4,7)
outro 5(11,6)

Presenca de comorbidades
Sim 19 (44,2)
Nao 24 (55,8)
Comorbidades
Convulsdes 8(42,1)
QOutras 6(57,9)

Comprometimento cognitivo*

Nenhum ou leve 18 (42,9)

Moderado 18(42,9)

Grave 6(14,2)
Escola

Frequenta 35(81.4)

N3o frequenta 8(18,6)
Tempo que frequenta escola (anos) 42+35

Tipo de cadeira de rodas

Manual 43(100,0)
Tempo de uso de cadeira de rodas (anos) 39+24
Treinamento para cadeira de rodas
Sim 25 (58,1)
Nao 18(41,9)

Fonte: os autores (2022).
DP- Desvio Padrdo; *Este dado corresponde a 42 participantes.

A participagdo no ambiente de casa obteve maiores frequéncias médias nas atividades de estar com outras
pessoas (6,9 + 0,2) e ver TV (6,6 = 1,5). As menores frequéncias de participacdo foram em prepara¢do para
a escola (1,9 + 3,0) e em tarefas domeésticas (2,0 + 2,9), embora estiveram entre os maiores niveis de envol-
vimento (4,6 £ 1,0; 4,6 £ 0,7, respectivamente) entre as criangas/jovens que participavam. O nivel de envol-
vimento médio neste ambiente teve pouca variacdo entre as atividades, porém, foi ligeiramente menor em
licdes de casa (4,0 £ 1,3). A atividade em que os pais mais relataram nao haver desejo de mudanca foi es-
tar com outras pessoas (74,4%). Desejaram maior frequéncia na participa¢do na preparagdo para a escola
(72,1%) e em tarefas domésticas (58,1%); e menor frequéncia em ver TV, videos e DVD (25,6%) (Tabela 3).
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Tabela 3. Participagdo de criancas e jovens que usam cadeiras de rodas e desejo de mudanga dos pais: ambiente de casa, Salvador-BA, 2022. (n=43)

(Fore_;; :"_1:) Desejo de mudanga dos pais (%)
Situacao de vida em casa Mé&di Méd]

édia édia

+DP +DP NM +Freq - Freq +Env -Env Div
1. Jogos de computador e video game 2,6 +3,3 44+1,0 25,6 44,2 20,9 7.0 2,3 -
2. Jogos e brincadeiras dentro de casa 6,0+2,0 44+11 39,5 30,2 23 233 - 279
3. Artes, artesanatos, musica e 59£22  43:1,1 558 163 7.0 186 23 7.0

passatempos

4, VerTV, videos e /DVDs 66+1,5 46+09 53,5 9.3 25,6 7.0 - 11,6
5. [Estar com outras pessoas 6,9+0,2 47+0,7 74,4 14,0 - 14,0 23 23
6. Socializar usando tecnologia 49+2,7 45+0,9 62,8 30,2 2.3 7.0 - -
7. Tarefas domésticas 20+29 46+07 39,5 58,1 - 2,3 - -
8. Cuidados pessoais 5130 42413 30.2 46,5 - 233 - 233
9. Preparacdo para escola 1,9+3,0 46+1,0 25,6 72,1 - 4,7 - 2,3
10. Ligbes de casa 43132 40+£1,3 20,9 51.2 - 30,2 4,7 23

Fonte: os autores (2022).
DP - Desvio padrdo; Freq - Frequéncia; Env - Envolvimento; NM - Ndo desejam mudanca; +Freq - Desejam maior frequéncia;
-Freq - Desejam menor frequéncia; +Env - Desejam maior envolvimento;- Env - Desejam menor envolvimento;
Div - Desejam maior diversidade.

Na participagdo escolar houve maior frequéncia média em atividades em sala de aula (5,7 + 2,5) e em estar com
os colegas fora da sala (5,2 + 3,0). Participaram menos de passeios e eventos escolares (0,2 + 0,6), porém esta foi
a atividade com maior nivel de envolvimento médio (5,0 + 0,0), seguida de estar com os colegas fora da sala (4,6
+1,1). Assim, a atividade em que mais pais relataram nao haver desejo de mudanca foi em estar com os colegas
fora da sala (46,5%), desejando maior frequéncia em passeios e eventos (62,8%), em desempenhar papéis especi-
ficos (58,1%) e integrar equipes clubes e organiza¢des preparadas pela escola (51,2%) (Tabela 4).

Tabela 4. Participacdo de criancas e jovens que usam cadeiras de rodas e desejo de mudanca dos pais: ambiente escolar, Salvador-BA, 2022. (n=35)

Freq Env . .
Desejo de mudanga dos pais (%) *
Situagbes de vida na escola (1-7) (1-5)
Média +t DP Média + DP NM +Freq +Env Div
1. Atividades em sala de aula 57+25 4,4+09 32,6 20,9 25,6 23
2. Passeios e eventos 0,2+0,6 50+0,0 11,6 62,8 - -
3. Equipes, clubes e organizagdes 05+1,6 3719 20,9% 51,2% 2,31 -

preparadas pela escola

4. Estar com os colegas fora da sala 52+30t 46+1,11 46,5% 20,9% 11,6% -

5. Papéis especificos 05+13%t 36+1,7t 14,0% 58,1% - -

Fonte: os autores (2022).
DP - desvio padrdo; Freq - Frequéncia; Env - Envolvimento; NM - Ndo desejam mudanga; +Freq - Desejam maior frequéncia;
+Env - Desejam maior envolvimento; Div - Desejam maior diversidade; *Este dado corresponde a 32 participantes;
T Este dado corresponde a 34 participantes; $Este dado corresponde a 31 participantes.
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Ja para o ambiente da comunidade, a frequéncia média de participacao foi baixa para todas as atividades, sendo
maior para passeios no bairro (3,9 + 2,6) e menor para aulas e cursos (0,1 + 0,8). Os pais perceberam as criancas
mais envolvidas em atividades fisicas livres (4,8 + 0,6), em estar com outras criangas (4,7 + 0,9) e em passeios no bair-
ro (4,6 £ 1,0). O menor envolvimento foi para eventos (3,0 £ 2,3). Relataram mais frequentemente ndo haver desejo
de mudanga quanto a viagens ou visitas em que passa a noite fora (67,4%) e passear no bairro (62,8%), desejando
maior frequéncia em atividades fisicas organizadas (79,1%) e aulas e cursos (74,4%) (Tabela 5).

Tabela 5. Participagdo de criangas e jovens que usam cadeiras de rodas e desejo de mudanca dos pais: ambiente da comunidade, Salvador-BA, 2022. (n=42)

::;‘: :In:) Desejo de mudanca dos pais (%)
Situacdes de vida na comunidade o .
A5 IE s[2lb NM +Fre - Fre +Env Div
+DP DP 9 9
1. Passeios no bairro 39126 46110 62,8 30,2 - 23 4,7
2. Eventos 08+1,7 30+23 55,8 41,9 - - -
3. Atividades fisicas organizadas 0,8+1,9 43+1,6 18,6 79,1 - - -
4. Atividades fisicas livres 32+29 48+06 39,5 55,8 - 4,7 93
5. Aulas e cursos 0,1+0,8 4,0+0,0 23,3 74,4
6. Organizacdes, grupos, clubes e 05+1,5 4,2+0,9 44,2 51,2 - - 23
atividades voluntarias ou de
lideranca
7. Encontros e atividades religiosas ou 3,126 3,8t1,6 51,2 32,6 - 14 -
espirituais
8. [Estar com outras criangas 22+23 47+09 48,8 44,2 23 23 23
9. Viagens ou visitas em que passa a 1,9+1,7 44+1,0 67,4 25,6 - 4,7 -
noite fora

Fonte: os autores (2022).
DP - desvio padrdo; Freq - Frequéncia; Env - Envolvimento; NM - Ndo desejam mudanga;
+Freq - Desejam maior frequéncia; -Freq - Desejam menor frequéncia; +Env - Desejam maior envolvimento;
- Env - Desejam menor envolvimento; Div - Desejam maior diversidade.

Na avaliacdo dos fatores ambientais, a casa foi o ambiente com maior percepcdo de facilitadores da participacao
(72,5%) e menor quanto a barreiras (17,0%). Da mesma forma, mostrou-se com maiores escores de gentileza,
recursos e apoio geral do ambiente (88,1%; 80,3% e 84,9% respectivamente). Apesar da escola ter apresentado
menor escore de facilitadores (61,7%), a comunidade obteve o mais alto indice de barreiras (55,3%), e 0s menores
para gentileza (64,1%), recursos (41,8%) e apoio geral do ambiente (44,6%). (Tabela 6)
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Tabela 6. Percepcdo dos pais sobre os fatores ambientais de criangas e jovens que usam cadeiras de rodas, Salvador-BA, 2022. (n=43)

Fatores ambientais Score

Facilitadores (%)

Casa 72,5
Escola* 61,7
Comunidade T 711

Barreiras (%)

Casa 17,0
Escola* 21,4
Comunidade t 55,3

“Gentileza” do ambiente

Casa 88,1
Escolat 81,6
Comunidade T 64,1

Recursos do ambiente

Casa 80,3
Escola* 69,2
Comunidade t 41,8

Apoio geral do ambiente

Casa 84,9
Escolat 63,6
Comunidade T 44,6

Fonte: os autores (2022).
DP - desvio padrdo; *Este dado corresponde a 33 participantes; t Este dado corresponde a 42 participantes;
} Este dado corresponde a 32 participantes.

4. Discussao

A participagdo de criancas e jovens que usam cadeiras de rodas foi maior em casa, sendo identificado como o
ambiente mais favoravel. Estar com outras pessoas e ver TV, videos e DVD foram as atividades mais frequentes.
Na escola, a maior frequéncia se deu em atividades em sala de aula e estar com os colegas fora da sala, e partici-
param menos de passeios e eventos escolares. Na comunidade, a participacdo foi pouco frequente para a grande
maioria das atividades e passear no bairro foi a atividade mais corriqueira. Quanto aos fatores ambientais, a es-
cola foi o ambiente com menos facilitadores, e a comunidade apresentou-se com maiores barreiras, menos Util e
com menos recursos disponiveis, provendo menor apoio a participacao da populagdo estudada.

As cadeiras de rodas tém potencial de propiciar beneficios na comunicacao, independéncia, participacdo, autocui-
dado e interacdo social®. Entretanto, o sucesso do uso desta tecnologia assistiva para mobilidade independente
e maior participagdo depende de uma série de variaveis ambientais, ndo estando bem estabelecido na literatura
o0 seu papel na participagdo de criangas com deficiéncia®. Todavia, o Sistema de Classificacdo da funcdo Motora
Grossa (GMFCS) pode fornecer uma ideia a respeito das diferencas de participagdo de criangas com maior ou me-
nor restricdo de mobilidade e possivel uso de dispositivos auxiliares de locomocdo em criancas com PC™,
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O achado da atividade de ver TV, videos e DVD como
uma das mais frequentes e de maior envolvimento
coaduna com o maior comportamento sedentario de
criangas com deficiéncia, mais evidente para aquelas
que nao deambulam!. No entanto, em um estudo
realizado com jovens com PC, ndo houve associacao
estatisticamente significativa do nivel de comprome-
timento da funcdo motora grossa com o tempo de
tela’. No presente estudo, alguns pais desejaram
que as criancas/jovens realizassem menos essa ativi-
dade, o que levanta a hipétese de que podem ter co-
nhecimento sobre os possiveis prejuizos associados
aos altos niveis de exposic¢do a telas, bastantes discu-
tidos na literatura'. Ademais, é sabido que o perio-
do da pandemia de COVID-19 afetou principalmente
a populagao infantil com aumentos significativos do
tempo de atividades sedentarias, sendo 46,8% deste
periodo correspondente ao tempo de tela™.

A menor assiduidade foi para tarefas domésticas,
apesar de ser a atividade com maior nivel de envolvi-
mento e o segundo item em que mais pais desejaram
que fizessem mais vezes. Este resultado é ratificado
por anteriores em que criangas com deficiéncia reali-
zavam menos este tipo de atividade a medida que o
nivel de comprometimento fosse maior, pelo GMFCS.
Esta baixa frequéncia é preocupante, pois a prati-
ca de tarefas domésticas nesta fase pode auxiliar a
construcdo de maior independéncia e autonomia na
vida adulta’™, que sdo caracteristicas ja desfavoreci-
das para pessoas com maior comprometimento da
automobilidade’. Possibilita também o desenvolvi-
mento de habilidades essenciais para a convivéncia
na comunidade, dentro de um processo informal de
aprendizagem no nucleo familiar, favorecendo que a
crianga se sinta contribuinte e pertencente™.

Para a populacdo deste estudo, atividades fisicas or-
ganizadas estiveram entre as atividades menos fre-
quente e com o maior desejo de mudanga dos pais,
no ambiente da comunidade. Em consonancia, estu-
dos anteriores demonstraram que criangas e jovens
com PC, quanto maior o comprometimento motor,
menos ativos fisicamente’'¢, O comportamento se-
dentario é influenciado por barreiras sociais, econ6-
micas e ambientais e predispde ao descondiciona-
mento fisico e ao aparecimento de novas doencas,
que podem levar a maior dependéncia das cadeiras
de rodas, reduzindo ainda mais o gasto energético
diario. Uma forma de reduzir esse risco € oportunizar
maior acesso e maior variedade de atividades fisicas
orientadas para pessoas com deficiéncias'.

No presente estudo, os resultados indicaram uma
percepcao da participagdo social limitada, posto
gue estar com outras pessoas e jogos e brincadei-
ras dentro de casa estiveram entre as atividades que
as criancas/jovens mais fizeram, e estar com outras
criancas na comunidade foi pouco frequente. Sabe-
se que a participacdo pode ser influenciada pelo
apoio social disponivel, que engloba aquele oferta-
do por amigos?’, e que participar de atividades so-
ciais tem grande importancia para o desenvolvimen-
to de criangas e jovens?’. Em conformidade, achados
pregressos demonstraram que a populacao infantil
com PC e espinha bifida obteve pouca participacdo
em atividades sociais e poucos relacionamentos
fora da escola com amigos', sendo menor para
aquelas com maior comprometimento motor (nivel
V do GMFCS)*. Contudo, analises qualitativas sugeri-
ram impactos positivos do uso de cadeiras de rodas
motorizadas na interacdo social na comunidade?,
sendo percebido pelos pais como um fator facilita-
dor da rotina diaria, mas que exp8e socialmente a
incapacidade do filho#2.

Quanto aos fatores ambientais, em um estudo no
Brasil, os pesquisadores encontraram que criancas
com PC que usavam cadeiras de rodas ou carrinhos
de bebé tiveram menos barreiras relatadas pelos
pais do que aquelas que andavam?. Discutiu-se
que poderia haver relacdo com os ambientes que
os diferentes grupos acessaram, ja que as crian-
¢as que ndo andavam geralmente estavam mais
restritas ao domicilio e, aquelas com menor grau
de deficiéncia, podem ter experienciado dificulda-
des ao expandir as vivéncias para a comunidade.
Complementar a essa hipdtese, foi identificado
gue as necessidades de recursos ambientais foram
significativamente maiores para criancas e adoles-
centes com PC que ndao deambulavam em compa-
racdo as que o faziam?:. Assim, alguns autores de-
monstraram que criangas com niveis mais baixos
de recursos ambientais tiveram maior risco de par-
ticipacdo reduzida na comunidade?. Entretanto,
criangas com PC dos niveis IV e V do GMFCS tiveram
frequéncia de atividades fora de casa equivalente
as do nivel I, que pode ser resultante dos esforcos
da rede de apoio familiar para superar as barreiras
existentes?®. Em vista disso, os resultados do pre-
sente estudo sdo coerentes, demonstrando que os
ambientes mais favoraveis obtiveram maior indice
de participacdo e que naqueles menos favoraveis a
frequéncia foi limitada.
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O principal ponto forte do presente estudo foi ser pio-
neiro no conhecimento da perspectiva dos pais sobre
a participagdo e o ambiente de criancas e jovens que
usam cadeiras de rodas em um municipio de gran-
de porte da regidao Nordeste do Brasil. A utilizacdo de
um instrumento validado e adaptado transcultural-
mente para a populacdo brasileira, e que possibilita
a aplicacdo via web constituem outros beneficios. A
coleta mista, além de reduzir barreiras relacionadas
a disponibilidade/viabilidade de encontro presencial,
proporcionou garantir a compreensao adequada dos
entrevistados. Outras vantagens residem na inves-
tigacdo da perspectiva familiar, fundamental para o
cuidado pediatrico na area da saude; e na parceria
com os profissionais dos centros de reabilitagao.

Apresentou como limita¢des: (1) nao ter sido reali-
zado cdlculo amostral; (2) ser amostra acessivel de
participantes de servicos de reabilitagdo e usuarios
de cadeiras de rodas manuais, ndo permitindo extra-
polar os resultados para aquelas que ndo participa-
ram ou para aquelas que utilizam cadeiras de rodas
motorizadas; (3) ndo ter sido realizados cegamento
dos avaliadores; (4) a investigacdo apenas sobre o
olhar da familia, que pode diferir da autopercepgao
da crianga/jovem sobre sua participagao; (5) nao in-
cluir informagdes sobre o nivel de mobilidade e fun-
cionalidade das criangas e jovens, (6) o tempo ne-
cessario para responder a PEM-CY foi uma barreira
para a coleta e (7) a influéncia do contexto do final da
pandemia de COVID-19, que pelas diversas medidas
de restricdo social adotadas, possivelmente interfe-
riu na possibilidade de participacdo dessa populagao.
Importante ainda destacar que os dados referem-se
a pais e responsaveis de criancas que sdo atendidas
em um centro de referéncia estadual, o que pode nao
traduzir os resultados de outros estados ou regides
do pais, bem como de outros paises.

5. Conclusao

Espera-se que esta pesquisa contribua para uma as-
sisténcia voltada para a integralidade da saude da
crianga e jovem que usa cadeira de rodas e centra-
da na familia. Outrossim, pode embasar estratégias
de intervencdo e planejamento em saude, inclusive
a nivel de politicas publicas e a¢bes governamentais.

Os resultados do presente estudo sugerem que a
participacao de criancas e jovens que usam cadeiras
de rodas é maior em casa, sendo o ambiente mais
favoravel, participando mais de atividades passivas,
relacionadas ao tempo de tela; que na escola estao
mais restritas a atividades em sala de aula e a estar
com os colegas fora da sala, possuindo menos facili-
tadores; que tém baixa frequéncia de participacdo na
comunidade, a qual possui mais barreiras, sendo me-
nos Util e com menos recursos disponiveis. Enfatiza-
se a necessidade de educacdo e incentivo as familias
qguanto a participagdo em atividades fisicas, tarefas
domésticas e atividades sociais. E necessario propor
op¢des que se adequem ao contexto de cada familia,
intervindo para superar barreiras e inserir facilitado-
res. Ademais, fica evidente a necessidade de novos
trabalhos que confirmem estas hipdteses.
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