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RESUMO

Os fatores ambientais podem afetar a participacdo social do individuo de maneira distinta ao
longo da vida. Na infancia o ambiente fisico (ex.: superficies irregulares) e humano (ex.:
atitudes dos pais) sdo determinantes para o adequado desenvolvimento da crianga. Desta
forma, interrupcBes no desenvolvimento decorrentes de uma condicéo clinica associada a um
ambiente desfavordvel podem impactar negativamente a participagdo social da crianga. Ja na
vida adulta, época em que sua independéncia e autonomia j& foram conquistadas, os fatores
ambientais relacionados ao trabalho ganham destaque. A existéncia de uma doenca cronica
pode alterar completamente a rotina de trabalho de um adulto ou até mesmo o impedir de
continuar com suas funcdes. Diante do exposto, é de grande importancia conhecer os aspectos
ambientais que podem influenciar a participacdo social dos seres humanos ao longo de suas
vidas. Desta forma, o objetivo deste estudo foi descrever e comparar o impacto das barreiras
ambientais em populacdes com diferentes condicdes de salde e faixas etarias. Para realizacdo
do estudo foi utilizado o questionario Craig Hospital Inventory of Environmental Factors —
versdo traduzida para a lingua portuguesa - Brasil (CHIEF-BR) para avaliar a percepgdo de
cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral e de adultos trabalhadores, em
relacdo ao impacto das barreiras ambientais vivenciadas. A analise descritiva e frequéncia
foram empregadas para descrever os dados demograficos das amostras. A percepcao dos
participantes foi indicada por meio das médias do escore total de frequéncia-magnitude e dos
escores de frequéncia-magnitude das subescalas do CHIEF-BR. Foi utilizado o Teste Mann
Withney U para se avaliar as diferencas entre as duas amostras. Os resultados deste estudo
revelaram uma similaridade na percepcdo das barreiras por ambas as populagdes,
diferenciando-se apenas na intensidade com que essas barreiras afetam as suas vidas. Outro
achado interessante € que o transporte se apresentou como a principal barreira tanto para os
cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral quanto para os trabalhadores.
Além disso, os resultados apontaram que a subescala escola/trabalho foi a maior barreira para
os cuidadores, enquanto que a subescala estrutura fisica foi percebida pelos trabalhadores
como a maior barreira. Este estudo demonstra a necessidade de se conhecer o impacto das
barreiras ambientais na vida de individuos com diferentes faixas etarias e condic@es clinicas
para que sejam propostas estratégias que minimizem essas barreiras e consequentemente

favorecam a inclusdo social dessas populagdes.

Palavras chave: Meio ambiente. Paralisia cerebral. Trabalhadores. Questionario.
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INTRODUCAO

O ambiente representa 0 meio em que o individuo esta inserido e estd organizado em dois
niveis: o individual e o social. O individual se refere ao ambiente mais prdximo (trabalho,
casa e/ou escola), bem como suas caracteristicas fisicas e rela¢des interpessoais. O social esta
relacionado as estruturas sociais formais como servicos de comunicacdo/transporte, leis,

regulamentos e normas, e informais como regras de conduta, cultura e ideologias.t

Por ser um meio em que a pessoa Vive e conduz sua vida, o ambiente tem grande influéncia
sobre individuo. Dessa forma, compreender esse impacto como um processo interativo é
importante. A vista disso, essa relacdo pode afetar positiva ou negativamente a vida do
individuo, seja contribuindo para melhora do desempenho!, seja favorecendo o
desenvolvimento de condic¢des secundarias e limitacdes, como dores musculares e articulares,

fadiga e depresséo, resultando em importantes restrigdes no grau de participagéo social.2

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), participacdo é definida como o
envolvimento deste em situacfes de vida, ou seja, ela sera afetada tanto pelo contexto quanto
por suas experiéncias. Em 2001 a OMS aprovou a Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) que tem como enfoque principal os fatores
contextuais (ambientais e pessoais) e seus impactos na funcionalidade (estrutura e funcéo do
corpo, atividade e participacdo social) e na incapacidade (limitacOes de atividade ou restricoes
de participa¢do) do individuo. A CIF ndo classifica os fatores pessoais, que sao caracteristicas
individuais que ndo fazem parte de uma condicdo de salde. Ja& os fatores ambientais, sdo
categorizados em cinco dominios, que sdo: produtos e tecnologia, ambiente natural e
modificado pelo homem, apoio e relacionamentos, atitudes e servicos, sistemas e politicas.
Com base nesse modelo, a pessoa com uma condicdo de saude pode ser afetada de diferentes

maneiras dependendo do ambiente, que pode atuar como facilitador ou como barreira.t

Notoriamente, o ambiente tem diferentes influéncias em diversas fases da vida. A infancia é
uma fase de desenvolvimento bioldgico, psicossocial e cognitivo, ou seja, um periodo
significativo nessa fase da vida do individuo.® E nessa etapa que o ser humano comeca a
adquirir e desenvolve conhecimentos, habilidades, autonomia e estabelece relagbes que séo
essenciais na sua formacao, contribuindo para que toda sua potencialidade enquanto crianca

seja desenvolvida. Por ser um periodo de desenvolvimento e, portanto, de grande



vulnerabilidade*®, o ambiente assume um papel relevante, uma vez que pode proporcionar
experiéncias significativas a crianga.® Em relacdo a participacdo infantil, a literatura evidencia
o ambiente fisico (como superficies irregulares) e humano (como expectativas, atitudes e
preferéncias dos pais) como determinantes.® “® Por esses motivos, um trauma, atrasos ou
interrupgdes no crescimento e no desenvolvimento infantil associado a um ambiente

desfavoravel, podem ter um impacto negativo na participacéo social da crianca.?

Por outro lado, o adulto, com sua independéncia e autonomia conquistadas, se encontra em
uma fase da vida em que os fatores ambientais estdo mais vinculados ao ambiente de
trabalhado. J& na adolescéncia, o trabalho é visto como um meio para que compromissos e
responsabilidades do mundo adulto sejam assumidos de forma objetiva.’ Entendido como
elemento que faz parte da natureza do homem, da sua habilidade de aprender e fazer e de suas
experiéncias, o trabalho é crucial para o desenvolvimento da dignidade, autoestima e da
identidade, tanto pessoal quanto social.’®** Logo, uma experiéncia que causa ruptura ou
descontinuidade do cotidiano do adulto é de grande importancia, e um tipo particular que
promove esse evento é a doenca cronica.’® As principais caracteristicas da doenca cronica
citadas na literatura sdo o carater permanente/recorrente, a incapacidade residual, a duragéo
prolongada, a dependéncia de medicamentos, além de serem (quase sempre) incuraveis,
irreversiveis efou degenerativas.’® Como consequéncia, o individuo se depara com
rompimento de comportamentos e papéis desempenhados e modificagdo das relacdes sociais e
fisicas antes estabelecidas, demandando do individuo uma adequacdo a nova condicdo e
frequentemente um reexame dos planos e expectativas para o futuro.**™* Assim, o suporte
social e familiar™, junto com processos de trabalho mais flexiveis'®, sdo fatores ambientais
que podem fazer uma diferenca significativa no decurso da condicdo de salde, mantendo ou
ndo a identidade do sujeito como trabalhador.

Diante disso, a forma como ocorre a interacdo entre a pessoa e 0 ambiente ajuda explicar as

consequéncias funcionais e sociais de uma condic&o de satde’’*®

, tanto na crianca quanto no
adulto. Isso fundamenta a realizacdo de pesquisas com o objetivo de estuda-la. No entanto,
ainda pouco se conhece sobre a influéncia do ambiente na participa¢do social, tendo como

resultado a falta de dados empiricos que capturem a esséncia desse processo.*’

Abordar fatores ambientais de forma abrangente € importante para mensurar seu impacto, e a
CIF classifica-o de forma adequada, pois abarca as cinco grandes dimensdes ambientais ja

mencionadas.!



Entretanto, de uma perspectiva de medicdo, estas descricbes criam dificuldades de
operacionalizacdo. Determinar a influéncia do meio ambiente de uma Unica dimenséo (por
exemplo, apoio e relacionamentos) € um desafio, devido a amplitude de cada conceito e 0
numero de elementos especificos incluidos em cada um. As medidas que avaliam o meio
ambiente podem fazé-lo sob a perspectiva do individuo ou de uma avaliacdo objetiva dos
recursos existentes, e pode ainda se concentrar em dominios ambientais como os atributos
culturais, institucionais, fisicos e sociais."” Entretanto, ndo esta definido se as influéncias
ambientais devem ser avaliadas subjetiva ou objetivamente. A percepcdo dos individuos é de
grande importancia, uma vez que, o que é julgado como facilitador para alguns é visto como
barreira para outros. Mesmo que aparentemente Obvios, fatores como atitudes da familia e
amigos podem néo ser bem recebidos, indicando que a forma como as pessoas em volta se
comportam podem, em algumas circunstancias, criar limitagdes ou ndo aumentar efetivamente

a participacéo social.”’

O que se observa é que ambas as medidas sdo igualmente proveitosas,
pois o que é percebido individualmente pode ser diferente dos recursos existentes. Ou seja, as
medidas objetivas avaliam as conclusdes subjetivas e juntas, elas podem guiar servicos,

sistemas e politicas.?

Na década de 90, um grande nimero de ferramentas para avaliacdo ambiental (n > 40) foi
identificado.’® A maioria dos artigos (n=30) leva em consideragdo o individuo como membro
de um grupo, ou seja, a sua interagdo com o ambiente organizacional e social em que vive. A
maioria desses instrumentos aborda atributos fisicos e sociais do ambiente. O restante (n=11)
aborda a nivel individual como a competéncia de cada instrumento, bem como suas
percepcOes, conhecimentos e valores, também tendo como foco os atributos fisicos e sociais.
A concentracdo das avaliacBes nos atributos fisicos (n=12), sociais (n=10) e fisico-sociais
(n=25) leva a um desequilibrio nas informacdes que sdo capturadas pelos instrumentos, uma

vez que os atributos ambientais ndo sdo avaliados na mesma proporgéo.

Atualmente, dentre os instrumentos desenvolvidos com base em caracteristicas ambientais
objetivas, previamente identificadas, estdo: Community Health Environment Checklist
(CHEC), Environmental Aspects of Mobility Questionnaire (EAMQ) e Home and Community
Environment (HACE). O CHEC mede os aspectos do ambiente fisico que sdo importantes
para as pessoas com dificuldades de mobilidade, restringindo-se a essa populagdo. Além
desses instrumentos, ndo hé outros estudos sendo publicados utilizando o CHEC." Isso pode

estar relacionado ao fato desse instrumento avaliar apenas o ambiente fisico. O instrumento



apresenta boa consisténcia interna’? e excelente confiabilidade para as subescalas.?® J4 o
EAMQ é um instrumento de autorrelato que avalia com que frequéncia se encontra ou nao 0s
recursos ambientais. Ele investiga 24 caracteristicas do meio fisico, agrupadas em oito
dimensées.** O HACE também é um instrumento de autorrelato que avalia as caracteristicas
ambientais em dominios relacionados a mobilidade, comunicacdo, transporte e atitudes.

Entretanto, seu foco esta no dominio relacionado ao ambiente fisico.?>?

Ja instrumentos como Measure of the Quality of the Environment (MQE) e Facilitators And
Barriers Survey of environmental influences on participation among people with lower limb
Mobility impairments and limitations (FABS/M) avaliam o meio ambiente através da
percepcdo do individuo. Destes, 0 MQE cobre o escopo mais amplo de possiveis fatores
ambientais, utilizando 84 itens que sdo identificados como facilitadores ou barreiras.
Entretanto, a frequéncia que se encontram as caracteristicas ambientais ndo € avaliada. Esse
instrumento é uma ferramenta genérica que pode ser utilizado independentemente do tipo ou
do grau de deficiéncia.22 O MQE tem sido utilizado para deficiéncias variadas como lesédo
medular®®?, Acidente Vascular Encefalico (AVE)**"?° e condicdes relacionadas a idade.?
Ja o FABS/M é composto por 61 perguntas usadas para analisar a influéncia de fatores
ambientais sobre a participacdo de pessoas com deficiéncia de membros inferiores e
limitacbes de mobilidade. Sua validade discriminante foi apoiada por diferencas entre 0s
grupos com diversas condi¢bes de salde como lesdo medular, esclerose multipla, paralisia
cerebral, poliomielite e AVE na frequéncia de uso de um dispositivo de mobilidade

primaria.2t

Devido as suas caracteristicas (avaliacdo focada apenas no ambiente fisico e aplicacdo em
populacOes especificas), esses instrumentos tem sua aplicacdo restrita. Um instrumento que
ndo apresenta estas restrigdes e que também capta a influéncia percebida do ambiente é o

Craig Hospital Inventory of Environmental Factors (CHIEF).

O CHIEF foi desenvolvido por um grupo de pesquisadores do Craig Hospital, Englewood
(CO, USA). E um questionario que operacionaliza cinco caracteristicas do ambiente que
podem afetar a participacdo de pessoas com deficiéncia ou ndo: suporte social e igualdade,
acessibilidade, disponibilidade, acomodacgdo e recursos.?” Esse instrumento foi construido
originalmente em inglés e possui duas versoes, sendo uma longa 25 itens e outra curta com 12

itens (CHIEF-SF).?® Este questionario foi construido com o objetivo de ser autoadministrével



ou administrado por entrevista em uma populacdo de 16 a 95 anos. No entanto, tem sido
utilizado em criancas com deficiéncia por meio da percepcdo dos pais ou cuidadores por
elas.?” Recentemente, em 2012, um estudo de MacCauley, D. et al. recriou o0 CHIEF na versdo
para criangas-pais com o objetivo de adaptar e torna-lo mais apropriado para que os pais de

criancas de 2-12 anos com deficiéncia possam mensurar as barreiras por elas vivenciadas.*

Desta forma, o CHIEF vem sendo utilizado e adaptado para avaliar as barreiras ambientais em
diferentes populagdes. Alguns estudos aplicaram o CHIEF em individuos que sofreram
AVE*, traumatismo raquimedular®, e HIV/AIDS.** Ele é considerado um questionario
simples de ser aplicado, relativamente breve e informativo, e por esses fatores vem sendo
traduzido para outros idiomas.*** Esse instrumento é amplo, aborda varias dimensdes
ambientais, e é aplicavel a individuos que apresentam ou ndo condic@es de saude. Além disso,
ele ndo se atem a grupos especificos, quantifica as percepcdes individuais, € objetivo, e tem
boa confiabilidade. Dessa forma ele vem disponibilizando informacgdes que contribuem para

uma melhor compreensdo da interacdo pessoa/ambiente.

Diante do exposto, 0 objetivo do presente estudo foi descrever e comparar 0 impacto das
barreiras em populaces com diferentes condicGes de salde e faixas etérias. Através desse
conhecimento, podemos direcionar melhor a formulacdo de estratégias, no sentido de

minimizar as barreiras e potencializar a participacdo social dessas populacdes.
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METODOLOGIA

Tipo de Estudo e Participantes

O presente estudo tem carater descritivo, com corte transversal, de natureza quantitativa,
baseado em uma amostra de conveniéncia de 102 criangas com os dados coletados em 2008 e
adolescentes com paralisia cerebral e de 226 adultos com diversas condi¢Bes de salde cujos

dados foram coletados de janeito a dezembro de 2010.

Os pais e responsaveis de criancas e adolescentes com paralisia cerebral foram recrutados
através do contato realizado com os profissionais de saude que trabalham com esta clientela,
em escolas, clinicas e hospitais de Belo Horizonte. Os critérios de inclusdo foram: ter
diagnostico de PC, ter entre 6 e 18 anos de idade, deambular com ou sem Ortese de membros
inferiores, podendo utilizar cadeira de rodas para longas distancias e estar matriculado em

escola regular, cursando o ensino fundamental.

Os participantes adultos foram selecionados no Centro de Referéncia em Reabilitacdo Leste
(CREAB/Leste) da rede publica de atencdo a salde da Prefeitura Municipal de Belo
Horizonte e apresentavam diversas condicdes de salde, ortopédicas e neurol6gicas, em
diferentes estagios da doenca, agudo (até trés meses desde o inicio dos sintomas) e cronico.

Todos os participantes foram informados sobre os objetivos e procedimentos, tiveram suas
duvidas esclarecidas e aqueles que aceitaram participar, assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Este projeto e 0 TCLE foram aprovados pelos comités de ética
da Universidade Federal de Minas Gerais (ETIC 028/09 e 132/09) e da Secretaria de Saude da
Prefeitura de Belo Horizonte (0045.0.410.000-09 A).

Instrumentacéo
Craig Hospital Inventory of Environmental Factors (CHIEF)

A versdo traduzida para a lingua portuguesa — Brasil, CHIEF-BR, foi empregada para avaliar
a percepcao dos trabalhadores e dos cuidadores de criancas e adolescentes com PC em relagéo

ao impacto das barreiras ambientais vivenciadas.
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O CHIEF tem 25 itens que s&o registrados como frequéncia, magnitude e o produto de
frequencia e magnitude das barreiras.”” Esse questionario é dividido em cinco subescalas:
servicos e assisténcia; estrutura fisica; trabalho e escola; atitudes e suporte; e politica.”® Todos
os itens do CHIEF sdo avaliados quanto a magnitude (pequeno ou grande problema) e a
ocorréncia das barreiras (diariamente, semanalmente, mensalmente, menos de uma vez por
més ou nunca). O instrumento possui trés métodos de pontuagdo por item: (1) o escore de
frequéncia que varia de 0 a 4, (2) o escore de magnitude que varia de 0 a 2, (3) e 0 escore de
frequéncia-magnitude que é o produto da frequéncia e da magnitude que varia de 0 a 8.
Também é possivel calcular o escore total do questionério fazendo a média dos escores de
frequéncia, de magnitude e de frequéncia-magnitude de todos os itens respondidos. Os valores

de pontuacdo mais elevados representam uma maior percep¢ao de barreira ambiental.

Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

O GMFCS €é um instrumento que avalia o grau de comprometimento motor de criangas com
Paralisia Cerebral (PC) de 12 a 18 anos. Ele apresenta um sistema de classificacdo de cinco
niveis baseados nas limitacGes funcionais, na necessidade de dispositivos para mobilidade ou
mobilidade sobre cadeira de rodas, e na qualidade do movimento (em menor grau), de acordo
com a idade.®* As classificacdes do GMFCS sdo: deambulacdo independente, sem
assisténcia (nivel 1 e 11) e com assisténcia (nivel I11), locomogdo com limitagGes e/ou com
cadeira de rodas motorizada (nivel 1V), e locomoc¢do apenas com alguém empurrando a
cadeira de rodas (nivel V).** O GMFCS foi utilizado com o objetivo de classificar o

comprometimento motor das criangas e adolescentes com PC.

Critério de Classificacdo Econdmica Brasil - ABEP

O Critério de Classificacdo Econdmica Brasil (CCEB), da Associacdo Brasileira de Empresas
de Pesquisa (ABEP), € um instrumento que visa diferenciar a populacéo brasileira em classes
econémicas por meio de uma projecdo da renda familiar, abandonado o termo de classes
sociais. O CCEB é baseado na posse de bens domiciliares de conforto, como televisdo, radio,
automoével e banheiros, e escolaridade do chefe de familia. Os niveis econdmicos sdo

determinados com base em um sistema de pontos, variando de zero a nove em relacdo a
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quantidade de cada item (bens) listado, e de zero a oito em relacdo ao grau de instrucdo do
chefe de familia. Com base nos dados do Levantamento Socio Econémico do Instituto
Brasileiro de Opinido Publica e Estatistica (IBOPE) tem-se uma média da renda bruta familiar

mensal por classe.*” Para todos trabalhadores foi coletado a renda mensal do individuo.

Procedimentos
Criancas

Em sua maioria, as entrevistas foram realizadas no préprio local onde ocorreu o recrutamento
dos participantes. Primeiramente foram coletados dados demograficos das criancas e
adolescentes com PC e de seus cuidadores, e as caracteristicas socioecondmicas das familias
participantes conforme Critério de Classificagdo Econdmica Brasil — ABEP. Em seguida, 0
cuidador respondeu a um questionario sobre barreiras ambientais (CHIEF), levando cerca de

20 a 30 minutos.

A coleta dos dados foi realizada pelo pesquisador e por duas bolsistas de Iniciacdo Cientifica,
graduandas do curso de Fisioterapia da UFMG. Antes do inicio da coleta, os examinadores
foram treinados para a aplicagdo do CHIEF-BR. A confiabilidade interexaminadores do
escore total de frequéncia-magnitude do questionario por meio do coeficiente de concordancia

variou de 0,75 a 0,97, indicando bom indice de confiabilidade.
Adultos

Em relacdo aos adultos, a avaliagédo foi dividida em duas etapas. A primeira abrange a coleta
de informagOes sociais, demogréficas, clinicas e ocupacionais. A etapa seguinte envolveu
responder o questionario sobre as barreiras ambientais (CHIEF-BR). As coletas foram
realizadas pela investigadora e com o auxilio de duas examinadoras previamente treinadas. O

Coeficiente de Correlacéo Intraclasse (ICC) entre os examinadores variou de 0,75 a 0,99.
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Andlise estatistica

Para as varidveis quantitativas (idade e anos de estudo) foi realizada uma analise descritiva da
amostra por meio de medidas de tendéncia central (média) e dispersdo (desvio padrdo) e para
as variaveis categoricas (sexo e nivel socioecondmico) por meio de uma anélise de frequéncia

e porcentagem.

Em seguida, foi realizada nova analise descritiva para caracterizar a percepcao dos adultos
trabalhadores e cuidadores das criancas e adolescentes sobre as barreiras ambientais através
das médias do escore total e subescalas do CHIEF-BR. Foi utilizado o Teste Mann Withney U
para se avaliar as diferencas entre as médias das duas amostras (criancas e adultos) nos
escores totais e de cada subescala do questionario, uma vez que os dados referentes aos

adultos nao apresentaram distribuicdo normal.

Os dados foram analisados com o software SPSS (Statistical Package for Social Science)
versdo 15.0, e em todas as analises nesse estudo o nivel de significancia considerado foi de
0,05.
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RESULTADOS

O presente estudo € composto por duas populacdes distintas, representadas por 102 criancas e
adolescentes com PC e 236 adultos trabalhadores. Entre as criangas e adolescentes 54 (53%)
eram do sexo masculino e 48 (47%) feminino, com média de idade de 9,9 (DP=2,9) anos. As
criancas e adolescentes eram estudantes do ensino fundamental de escolas privadas e publicas.
De acordo com 0 GMFCS, 33 criangas foram classificadas no nivel I, 36 no nivel 1l e 33 nivel
I11. Em relacdo aos cuidadores que responderam ao questionario, 46% eram do sexo feminino,
apresentavam média de idade 39,6 (DP=8,0) anos e de escolaridade 8,9+4,2. Em relagdo a
renda mensal, a maioria (43%) recebe entre R$ 485,01 - 726,00 e (3%) recebiam entre R$
6.564,01 - 9.733,00.

A populacdo de trabalhadores foi constituida por 226 adultos com média de idade de 42,2
(DP=12,0), sendo 95 (42%) mulheres e 131 (58%) homens. Em relac&o aos anos de estudo a
média foi 7,8+4,0. Quanto a condicdo de salde 85% tinham alguma disfuncdo ortopédica e
15% neuroldgica. Além disso, 59% estavam em fase aguda e 41% em fase crénica. Dentre 0s
trabalhadores, 74% estdo fora do mercado de trabalho, sendo que destes, 60% esta afastado,
9% desempregado e 5% aposentado. Em relacdo a renda mensal, a maioria (42%) possui
remuneracao entre R$ 485,01 - 726,00, e (2%) recebia entre R$ 2.013,01 — R$ 3.479,00. A
tabela 1 demonstra as informacdes descritivas sobre ambas as populagdes do estudo.

A figura 1 representa atribuicdo dos escores de frequéncia-magnitude do CHIEF-BR, dos
cuidadores de criancas e adolescentes com PC e trabalhadores que responderam ao
questionario numa escala de 0 a 8 pontos. Observando o grafico podemos perceber que 68%
dos trabalhadores tiveram a pontuacdo menor do que 1 nessa escala. As pontua¢Ges maiores
que 3 ndo foram atribuidas por nenhum deles. Em relacdo aos cuidadores de criangas e
adolescentes com PC, 36% fizeram pontuacéo entre 2 e 3 pontos. As pontuagGes maiores que
5 ndo foram atribuidas eles. Nenhum dos participantes do estudo atingiu pontuacGes

superiores a b.



TABELA 1:

Caracteristicas

sociais e demogréficas

criangas/adolescentes e cuidadores.

15

dos adultos trabalhadores,

Numero de Qujeitos

Variaveis Descritivas N=102 (%9 N=102 (%9 N=226 (%)
Qiancase Quidadores Trabalhadores
adolescentes
Sexo M 54 (53) 11(11) 131(58)
F 48 (47) 91(89) 95 (42)
Idade* Anos  99+28 39,6+89 42,2+12,0
Estudo* Anos  36+22 89+4,2 7,8+4,0
Renda** E - 0(0) 15(7)
D - 14(14) 11(5)
Q - 44 (43) 95 (42)
cl - 19(19) 71(31)
B2 - 9(9) 28(12)
Bl - 5(5) 5(2
A2 - 8(8) 1(0)
Al - 33 0(0)

* NUmero indica média e desvio padrdo; ** Classes econémicas de acordo com CCEB: E (< 277,00); D (277,01
- 485,00); C2 (485,01 - 726,00); C1 (726,01 - 1.195,00); B2 (1.195,01 - 2.013,00); B1 (2.013,01 - 3.479,00); A2
(3.479,01 - 6.564,00) Al (6.564,01 - 9.733,00); Sexo (M = masculino; F = feminino).
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FIGURA 1. Distribuicdo de frequéncia dos participantes de acordo com o escore de
frequéncia — magnitude do CHIEF.
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A figura 2 exibe a média dos escores de frequéncia-magnitude de todos os itens de ambas as
populacdes estudadas. O gréafico foi organizado de forma decrescente, e dessa forma percebe-
se que a principal barreira encontrada pela populacdo de trabalhadores e de cuidadores foi 0
transporte seguida por politicas do governo e servicos na comunidade. E o item que foi

considerado como a menor barreira para ambos foi relacionada a politica de empresas.

Transporte -] |

Politicas do governo =

Servi¢o na comunidade

[
_ |
Ajuda trabalho / escola |
Estrutura fisica da Comunidade |

Treinamento

Informatica =|_’—‘

Suporte no trabalho/escola J

Estrutura fisica da Casa

Estrutura fisica da Escola/trabalho

Discriminagéo

Informagéo . i Criangas

|
_ |
Atitudes em casa |
|
, |
Atitudes no trabalho / escola |

| H Trabalhadores
Ambiente Natural
Politicas de Educacdo/emprego

|
—
Equipamento | f
Atitudes na Comunidade =—'—‘
Servico médico =—’—‘
Ambiente ao redor =—’—‘
=—|"
=—I
H—l
r

Ajuda na comunidade

Ajuda em casa
Suporte na Comunidade
Suporte em casa

Politica de Empresa

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00 5,00

FIGURA 2. Médias dos escores de frequéncia — magnitude de cada item do CHIEF em
ordem decrescente (escala 0-8).

A figura 3 revela a média e desvio padréo do escore de frequéncia-magnitude das subescalas.
De acordo com a percepcdo dos cuidadores entrevistados, a subescala escola/trabalho foi a

maior barreira encontrada para a participacdo das criangas e adolescentes, e a menor foi a
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subescala de atitude e suporte. J& para a populagdo de trabalhadores, a subescala que

evidenciou a maior barreira foi a de estrutura fisica, e a menor, a de escola e trabalho.

6,00

5,00

4,00

3,00

2,00

1,00

0,00 -

H Trabalhadores

M Criangas

FIGURA 3. Media e desvio padrdo do escore de frequéncia-magnitude das subescalas e do

escore total do CHIEF.

O teste U de Mann Whitney, foi usado para comparar 0s escores totais frequéncia-magnitude

(tabela 2) e subescalas (tabela 3) do CHIEF-BR das e criancas e adolescentes com os adultos

trabalhadores. As criancas e adolescentes apresentaram as maiores pontuacoes.
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TABELA 2: Classificacdo em relacdo ao escore total —- CHIEF-BR

Trabalhadores Criancas/adolescentes

Rank médio 128,6 2440
Nivel de significancia ( p) < 0,0001

TABELA 3: Classificacdo em relacdo a subescalas — CHIEF-BR

Trabalhadores Qriancas/ adolescentes

Rank médio Politica 130,0 241,0
Estruturafisica 134,4 231,2
Escolae Trabalho 130,0 240,9
Servico e assistencia 130,5 239,9
Suporte e atitude 1417 215,0

Nivel de significanda(p) <0,0001
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DISCUSSAO

Os resultados encontrados neste estudo demonstraram uma semelhanca na percepc¢do de
barreiras entre adultos trabalhadores e cuidadores de criangas com PC. O gréfico de média por
itens do CHIEF revela uma similaridade entre as barreiras percebidas, isto é, as barreiras
encontradas sdo as mesmas por ambas as populacdes, diferenciando-se apenas na intensidade
com que estas influenciam suas vidas. Esse aspecto nos faz pensar em itens que sdo
problemas comuns, ou seja, estruturais independente da condi¢do de salde. Logo, uma
intervengdo nos pontos que apresentam as maiores barreiras atuara de forma mais abrangente

para melhoria da participacdo social de individuos com diferentes condi¢des de saude e idade.

A maior barreira percebida pelos cuidadores de criangas e adolescentes com PC e
trabalhadores foi o transporte, sendo o escore médio de 4,4 e 2,5 respectivamente. O
transporte, num estudo realizado na Coreia, também foi identificado como a principal barreira
encontrada, com média de 1,0.*> Outro estudo que comparou a populacdo dos EUA e da
Turquia também encontrou o transporte como principal barreira para a populacédo da Turquia.
31 Enquanto que para os participantes americanos o ambiente natural foi a principal barreira.*
O Brasil e a Turquia séo paises considerados em desenvolvimento, ocupando respectivamente
0 85° e 90° lugar no ranking do indice de Desenvolvimento Humano (IDH) em 2012. J4 os
EUA e a Coréia fazem parte dos paises desenvolvidos, ocupando o 3° e 12° lugar,
respectivamente. Estes dados podem justificar as diferencas e semelhangas encontradas nos
trés estudos, ja que de acordo com o Relatério do Desenvolvimento Humano 2013, o
investimento publico em infraestruturas, como o transporte, € um fator que acompanha o
processo de desenvolvimento humano. Quando consideramos o conceito acessibilidade, o
transporte publico assume um papel fundamental. Sociedades que se preocupam com questdes
equalitarias e igualitarias tem o cuidado em apresentar uma rede de transporte maior,

subsidiar e auxiliar grupos vulneraveis, como por exemplo pessoas deficientes.*?

A segunda e terceira maiores barreiras mencionadas pelos participantes séo relacionadas as
politicas governamentais e aos servicos na comunidade, respectivamente. Segundo a
Constituicdo Federal do Brasil de 1988, é atribuicdo da Unido, Estados, Distrito Federal e
Municipios garantir satde, assisténcia e protecio a pessoas portadoras de deficiéncias. ** Com

a aprovacdao da CIF em 2001 pela OMS, houve uma mudanca na percepcdo sobre a
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funcionalidade do individuo inserido na comunidade.! Com isso, modificou-se a forma de
tratar e encarar a deficiéncia, incluindo o contexto ambiental e retirando o foco das
incapacidades e limitacGes. Nesse sentido, considera-se que 0 ambiente é um importante fator
que contribui para facilitar ou impedir que essas pessoas exercam plenamente suas atividades.
Por causa dessas caracteristicas, a CIF se torna um guia de orientagdo e diretrizes para
politicas publicas, direcionando para a¢des mais efetivas no contexto da deficiéncia. Com esse
entendimento, o Ministério da Saude publicou em 2006 o Manual de Legislacdo em Saude da
Pessoa com Deficiéncia, que estabelece diretrizes para orientar acfes no atendimento das
necessidades dessas pessoas.** Dentre os objetivos estabelecidos nesta politica nacional,
estdo: promocdo de assisténcia integral a salde, prevencdo de deficiéncias, aprimoramento
dos mecanismos de informacéo e capacitacdo de recursos humanos, operacionalizando assim,
a inclusao da atencdo a saude a esses individuos. Entretanto, apesar de todo esse aparato legal,
ainda existem obstaculos a essa inclusdo, dentre eles destacam-se: mé distribuicdo dos
recursos financeiros, desconhecimento da sociedade de uma forma geral e dificuldade em
identificar servicos que contribuem para independéncia e qualidade de vida destas pessoas.*
Os resultados do presente estudo revelam que dentre as maiores barreiras percebidas pelo
trabalhadores e cuidadores de criancas e adolescentes com PC estdo as politicas publicas e
servigos na comunidade, que sdo abordados de uma maneira geral. Ainda assim, estes

resultados evidenciam o desafio do Estado na promogdo de uma assisténcia equalitéria.

Embora os resultados deste estudo apontem para importantes similaridades entre os grupos,
qguando as barrerias ambientais sdo avaliadas individualmente, essa semelhanca ndo se
mantém quando os fatores ambientais sdo avaliados por meio de subescalas. Os cuidadores
percebem a subescala escola/trabalhno como a principal barreira, enquanto que a subescala
atitude/suporte foi percebida como a menor. Ja os adultos trabalhadores veem a subescala
estrutura fisica como a principal barreira, e o escola/trabalho como a menor. Esses resultados

provavelmente refletem as caracteristicas das amostras.

As criancas e adolescentes estdo inseridas em um ambiente escolar, onde passam a maior
parte do dia e, portanto um ambiente importante para o seu desenvolvimento. Portanto, é
provavel que esse local apresente maiores possibilidades para barreiras. Quanto a subescala
atitude/suporte ter sido a menor limitacdo atribuida a amostra das criangas e adolescentes, esta
pode ter sofrido influéncia do respondente, ja que na maioria do tempo este é o responsavel
pelo cuidado e suporte que ela precisa.
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Quanto a maior barreira percebida pelos trabalhadores (estrutura fisica), o episodio de doenca
seja ela aguda ou cronica, exige mudangas por parte do individuo. Segundo Murrow et al., as
doencgas cronicas e agudas tornam-se um desafio conforme a gravidade da condicdo e os
recursos disponiveis.”> Acredita-se que a nova condicdo de salde, temporaria ou nio,
demanda esforgo para modificacdo do ambiente e habitos antes bem estabelecidos, logo é
possivel que estas pessoas encontrem dificuldades para se acomodarem novamente. Uma
pesquisa realizada para comparar barreiras ambientais vivenciadas por pessoas amputadas,
com traumatismo cranio-encefalico e lesdo medular, também apresentou a estrutura fisica
como a barreira mais relatada pelos individuos amputados e com lesdo medular.®
Considerando a subescala trabalho/escola, menor barreira apontada, atenta-se para o fato de
que 73% dos trabalhadores estdo inativos por afastamento, desemprego ou aposentadoria. Por
conseguinte, o trabalho ndo se torna uma barreira para o individuo, tendo em vista que este

pode receber ajudas de custo do governo para se sustentar.

Outro ponto destacado através das figuras 2 e 3 € que a frequéncia e a magnitude com que 0s
cuidadores veem as barreiras sdo muito maiores do que a observada pelos trabalhadores.
Pensando nessa discrepancia de percepcdo, podemos identificar que o adulto como um ser
independente consegue mensurar através da sua préopria vivéncia o que é verdadeiramente
uma dificuldade para ele ou ndo. Por outro lado, como a perspectiva é dos cuidadores, sejam
eles pais, parentes proximos, ou tenham qualquer outro vinculo com a crianca, se torna
plausivel a ideia de que exista uma superprotecdo desses individuos para com as criancgas.
Dessa forma, o olhar para as barreiras pode se tornar uma dificuldade muito maior do que

realmente representam para uma crianga ou adolescente com PC.

Observando a composicdo do CHIEF, identificamos que as questdes abordadas trazem o tema
das barreiras de uma maneira muito ampla. Um estudo de revisdo sistematica de Pikur et al,
analisou 14 artigos que avaliaram as atitudes, desafios e necessidades dos pais na participagéo
de suas criancas com deficiéncia.*® Segundo os autores, 0s pais, principalmente, tem grande
influéncia na participacdo das criangas na escola, em casa e na comunidade, podendo realizar
acoes que melhorem sua participacdo no dia a dia. O estudo revelou que os pais dessas
criangas modificaram o ambiente social e fisico a fim de favorecer a participagdo. Além disso,
eles usaram estratégias para facilitar e melhorar a performance das criangas em atividades
especificas através do conhecimento detalhado do que é uma barreira para elas. A vista disso,

percebemos que é importante que as barreiras ambientais sejam identificadas também de uma
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forma mais especifica, detalhando como elas interferem na participacdo social, e assim criar

facilitadores com tal finalidade.

CONSIDERACOES FINAIS

A participacdo social, como mencionado ao longo do texto, esta relacionado ao contexto e as
experiéncias vivenciadas pelo individuo. E consenso, a relago entre contexto e experiéncia se
modifica dependendo da fase da vida em que a pessoa se encontra. Para criangas, 0 contexto
(ambiente) é o responsavel para que ela tenha experiéncias significativas, de modo a
proporcionar um desenvolvimento saudavel. Ja o adulto, apresenta seu ambiente bem
definido, sendo uma experiéncia (doenca) responsavel por alterd-lo. Isso evidencia as
principais barreiras apontadas por cada um desses grupos, aos trabalhadores a barreira fisica e
aos cuidadores de criancas e adolescentes com PC o0 ambiente escolar.

Em relacdo aos cuidadores, a escola é um ambiente onde criancas e adolescentes vivenciam
grandes experiéncias de convivio social e aprendizagem. Apesar de uma visdo possivelmente
superprotetora, as percepc¢des dos cuidadores revelaram que criancas e adolescentes com PC
ainda apresentam dificuldades e barreiras relacionadas a ajuda e suporte no ambiente escolar.
Diante disso, o investimento em profissionais da educacdo qualificados é de extrema
importancia, uma vez que favorece a inclusdo e influencia a formacdo de um individuo

potencialmente ativo na sociedade.

Quanto aos adultos, conforme mencionado acima, na subescala estrutura fisica esta sua maior
percepcdo, onde barreiras presentes na estrutura fisica da comunidade, da casa, do trabalho, e
0 ambiente natural como o terreno e o clima, demonstram pontos onde h& necessidade de
adaptacdo. Nesse sentido, um ambiente com recursos disponiveis que auxiliem e acelerem
esse processo de adequacdo fazem grande diferenca, contribuindo para que este individuo
retorne para o convivio social o quanto antes, prevenindo as consequéncias decorrentes da

inatividade e isolamento.

Por fim, a atencdo e cuidado a essa populacdo também esta relacionada a acdes e politicas

governamentais, como a promocdo de um transporte publico de qualidade, estruturas fisicas
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adequadas, uma rede de informacBes quanto aos servicos disponiveis, entre outros, que sdo
responsaveis por auxiliar na reducdo de obstaculos no dia a dia e assim promover a

participacdo social dessas pessoas.
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