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RESUMO

Introducgao: No Brasil, 0 acesso a saude € um direito constitucional garantido a todos
os cidaddos por intermédio do Sistema Unico de Saude (SUS). O acesso é um
conceito complexo, que atualmente abrange quatro dimensdes que permitem
mensurar a equidade e desigualdade em saude. Embora seja um direito, a literatura
revela que pessoas com deficiéncia enfrentam diversas dificuldades de acesso a esse
servico. Também descreve que pessoas com deficiéncia fisico-motora,
especificamente, deparam-se com obstaculos ainda maiores, sendo insuficiente a
tematica sobre o acesso a saude entre criancas e adolescentes com deficiéncia.
Objetivo: Identificar os fatores que dificultam e facilitam o acesso de criangas e
adolescentes com deficiéncia fisico-motora aos servicos de fisioterapia, sob a
perspectiva dos  gestores, fisioterapeutas, pais e/ou responsaveis.
Encaminhamentos metodolégicos: Trata-se de um estudo observacional descritivo
e analitico, de carater transversal e abordagem quantitativa, com amostra de 168
participantes. A pesquisa ocorreu em seis estabelecimentos de fisioterapia vinculados
ao SUS de Curitiba, Parana, por meio de dois questionarios e um formulario. Os dados
foram analisados pelo software IBM SPSS Statistics 21 por meio de estatistica
descritiva. Resultados: As principais dificuldades de acesso, segundo as dimensdes
disponibilidade, capacidade de pagamento, informagao e aceitabilidade, foram: fila de
espera, falta de recursos financeiros da familia, falta de informacgao e distancia entre
o estabelecimento e a residéncia da crianga ou adolescente. Ja as principais
facilidades, consoante as dimensdes de acesso, foram: servicos de fisioterapia pelo
SUS, ter carro préprio, compreensao do diagnostico e interesse da familia no
tratamento. Conclusao: Os achados revelaram que diversos fatores, vinculados
principalmente a dimensao disponibilidade de servigos, tém dificultado o acesso a
fisioterapia em tempo favoravel ao desenvolvimento motor da crianga. Além disso,
observaram-se barreiras organizacionais, financeiras e informacionais que sugerem a
necessidade de melhorias nos servicos. Apesar das dificuldades enfrentadas,
constatou-se que os participantes reconhecem facilidades de acesso, como o0 acesso
a fisioterapia pelo SUS e a equipe multiprofissional, que denotam a existéncia de um
sistema universal que preconiza a integralidade dos cuidados. Com base nos
achados, conclui-se que as criangas e adolescentes com deficiéncia fisico-motora de
Curitiba tém tido acesso a fisioterapia. No entanto, entre os fatores identificados,
exacerbaram-se as dificuldades de acesso. Entende-se que é necessario organizar
0s servicos, a fim de propiciar esse acesso precocemente, bem como € imprescindivel
que o Estado, o SUS e a sociedade mobilizem-se para garantir o acesso a saude com
absoluta prioridade, de forma integral e equitativa, segundo recomendam as
disposicoes legais vigentes.

Palavras-chave: Acesso aos servigos de saude. Pessoas com deficiéncia. Direito a
saude. Criancas e adolescentes. Deficiéncia fisico-motora.



ABSTRACT

Introduction: In Brazil, health access is a constitutional right guaranteed to all citizens
by Sistema Unico de Saude (SUS). Access is a complex concept, which currently
encompasses four dimensions that allow us to measure equity and inequality in health.
Although it is a right, literature reveals that people with disabilities face various
difficulties to access this service. It also describes that people with physical and motor
disabilities, specially, face even greater obstacles, so that the issue of access to health
among children and adolescents with disabilities is insufficient. Objective: To identify
the factors that hinder and that facilitate the access of children and adolescents with
motor and physical disabilities to physiotherapy services, from the perspective of
managers, physiotherapists, parents and/or caregivers. Methodological referrals:
This is a descriptive observational and analytical study, with cross-sectional character,
and quantitative approach, with a sample of 168 participants. The research has taken
place in six physical therapy establishments linked to SUS in Curitiba, Parana, through
two questionnaires and one form. Data were analyzed by IBM SPSS Statistics 21
software using descriptive statistics. Results: The main access difficulties that were
found, according to availability, payment capacity, information and acceptability
dimensions, were waiting lines, lack of financial resources within the families, lack of
information, and distance between the establishment and the house of the child or
adolescents. On the other hand, the main facilities, according to the access
dimensions, were physical therapy services through SUS, having own car, diagnosis
comprehension and family interest on the treatment. Conclusion: The findings
revealed tha various factors, mainly related to the services availability dimension, have
been difficulting the access to physiotherapy in a favorable time for the motor
development of the child. Also, it could be observed organizational, financial and
informational barriers, which suggest the need for improvement of the services.
Despite the faced difficulties, it was found that the participants recognize the access
facilities, such as access to physiotherapy through SUS and multiprofessional team,
which denote the existence of a universal system that advocates comprehensive care.
Based on the findings, it can be concluded that, in Curitiba, children and adolescents
with physical and motor disabilities have been having access to physiotherapy.
However, among the identified factors, access difficulties were exacerbated. It is
understood that it is necessary to organize the services, in order to provide this access
early, as well as it is essential that the State, SUS and society mobilize themselves to
guarantee health access with absolute priority, in a comprehensive and equitable way,
according to what is recommended by the current legal provisions.

Key-words: Health services accessibility. Disabled persons. Right to health. Children
and adolescentes. Physical and motor disabilities.
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APRESENTAGCAO DO ESTUDO

Esta pesquisa é parte de um projeto maior intitulado “Perfil da crianga e
do adolescente no Estado do Parana”, cuja origem se deu a partir de uma
demanda do Conselho Estadual dos Direitos da Crianga e do Adolescente
(CEDCA/PR) no Estado do Parana, em 2013. Inseridas neste projeto maior,
estao duas outras pesquisas de mestrado, intituladas: Redes de atendimento as
criangas e adolescentes com deficiéncia em Curitiba (HACK, 2016) e Acesso aos
servigos de saude mental por criangas e adolescentes com deficiéncia intelectual
e/ou transtorno mental em situacao de acolhimento (CUBAS, 2016), realizadas
por uma assistente social e um psicélogo, respectivamente.

A pesquisa “Redes de atendimento as criangas e adolescentes com
deficiéncia em Curitiba”, teve como objetivo a construgdo de um diagndstico
situacional para o reconhecimento do acesso de criangas e adolescentes com
deficiéncia aos servigos das politicas publicas de saude, educacgao e assisténcia
social.

O estudo “Acesso aos servicos de saude mental por criangas e
adolescentes com deficiéncia intelectual e/ou transtorno mental em situagcao de
acolhimento”, por sua vez, objetivou construir um diagndstico situacional acerca
do acesso a saude mental por criancas e adolescentes com deficiéncia
intelectual e/ou transtorno mental em situacdo de acolhimento.

Esta pesquisa, surge em decorréncia da minha insercdo no grupo de
pesquisa originado a partir do CEDCA. Destaca-se que previamente a minha
insercdo no grupo de pesquisa mencionado, ja havia desenvolvido projetos
durante a graduacgao por meio do Programa Institucional de Bolsas de Iniciagéo
Cientifica junto a este programa de pods-graduagdo sob a orientacdo da
professora Deborah Ribeiro Carvalho. Estes projetos estiveram voltados a
descoberta de padrboes em saude. Assim, a pesquisa “Acesso aos servigos de
fisioterapia por criangas e adolescentes com Deficiéncia Fisico-Motora, originou-
se a partir da identificagdo junto a literatura de que pessoas com Deficiéncia

Fisico-Motora (DFM) estao mais propensas a encontrar barreiras de acesso aos



servicos de saude e a delimitacdo do servico de saude se deu em decorréncia

da minha formacao de base.
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1 INTRODUGAO

O acesso € um conceito multidimensional, cujas dimensdes expressam
caracteristicas da oferta, que atuam ampliando ou diminuindo a capacidade dos
individuos de utilizar servigos de saude (TRAVASSOS; CASTRO, 2012). Segundo
Sanchez e Ciconelli (2012), refere-se a oportunidade de utilizagdo dos servigos em
circunstancias que permitem seu uso apropriado, podendo ser avaliado por quatro
dimensdes: disponibilidade, capacidade de pagamento, informagao e aceitabilidade,
as quais possibilitam mensurar a equidade ou desigualdade no acesso a saude
(SANCHEZ; CICONELLI, 2012).

No Brasil, o acesso a saude é um direito constitucional garantido a todos os
civis, inclusive as criangas e adolescentes com deficiéncia, por intermédio do Sistema
Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 1988). O direito a saude as criancas e adolescentes
com deficiéncia também esta fundamentado no Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA) e no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, sancionados em 1990 e 2015,
respectivamente (BRASIL, 1990a, 2015a). Entre os instrumentos elaborados pelo
Ministério da Saude (MS) voltados a efetivacdo desse direito, destacam-se a Politica
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (2002) e a Politica de Atengao Integral
a Saude da Crianga (2015) (BRASIL, 2010a, 2015b).

A deficiéncia é definida como problemas nas fungdes ou estruturas do corpo,
como um desvio significativo ou uma perda (OMS, 2001). Entre suas varias formas,
tem-se a Deficiéncia Fisico-Motora (DFM), também conhecida como deficiéncia fisica
nao sensorial, entendida como uma alteracdo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, causando o comprometimento da funcao fisica
(BRASIL, 1999).

A Organizagao Mundial da Saude (OMS) afirma que pessoas com deficiéncia
enfrentam barreiras no acesso a diversos servigos, como saude, educagao, emprego,
transporte e informagéo (OMS, 2011). De modo complementar, Castro et al. (2011)
descrevem que esse publico € mais propenso a ter doencgas, requerendo maiores
cuidados de saude; no entanto, representa um grupo da populagdo que enfrenta

maiores obstaculos no uso desses servicos. Ademais, estudos apontam que pessoas
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com DFM estéo ainda mais propensas a encontrar dificuldades no acesso aos servigos
do que pessoas com outros tipos de deficiéncia (TAGLIARI; TRES; OLIVEIRA, 2006;
CASTRO; CIEZA; CESAR, 2011).

Diversas sao as dificuldades de acesso enfrentadas por pessoas com
deficiéncia, como a falta de acessibilidade urbana e nos estabelecimentos de saude,
a indisponibilidade de servigcos locais, a fila de espera para obter tratamento, a
auséncia de articulacdo entre os servigcos, a falta de informacdo em saude, entre
outras (SILVA; CARVALHO; MOSER, 2016a). Segundo o Relatério Mundial sobre a
Deficiéncia, muitas pessoas nem mesmo tém oportunidade de acessar os servigos de
saude, tal como se identificou na China e em Tonga (OMS, 2011). No Brasil, estudos
que investigam o acesso de pessoas com deficiéncia também descrevem situagdes
que inviabilizam a utilizagdo dos servigos, inclusive entre criangas e adolescentes
(CARDOSO et al.,, 2011; VARELA; OLIVER, 2013). Contudo, ha escassez de
pesquisas sobre o acesso aos servicos de saude por criangas e adolescentes com
deficiéncia, quando comparados com outros grupos etarios (NUNES, 2012; SILVA;
CARVALHO; MOSER, 2016b).

Sob a perspectiva do direito a saude, sabe-se que criancas e adolescentes com
deficiéncia dispdem de prerrogativas legais e politicas publicas que asseguram o
acesso integral nas agdes e servigos de promog¢ao, protecao e recuperagao da saude,
de forma a contemplar as necessidades gerais e especificas de habilitagdo e
reabilitacdo (BRASIL, 1988, 1990a). No entanto, a literatura ainda descreve
dificuldades de acesso que tém limitado a plena utilizagdo dos servicos entre esse
publico. Sendo assim, pergunta-se:

- De que maneira criangas e adolescentes com DFM tém tido acesso ao
tratamento fisioterapéutico no municipio de Curitiba por intermédio do SUS?

- Quais fatores dificultam e facilitam seu acesso ao tratamento fisioterapéutico,
sob a perspectiva dos gestores, fisioterapeutas, pais e/ou responsaveis?

O tema acesso necessita ser mais discutido e pensado de forma sistémica,
abrangendo perspectivas de usuarios, profissionais da saude, servigos, politicas
publicas e 6rgaos governamentais, para que de fato sua construgcao seja efetiva e
universal (SOUZA; ROCHA, 2010). Assim, justifica-se a realizagao deste estudo, visto
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que a tematica do acesso aos servigos de saude e a percepgao dos diversos atores
envolvidos no sistema de saude nao tém sido amplamente exploradas pela literatura
(SILVA; CARVALHO; MOSER, 2016b). Além disso, a literatura estd aquém de
investigar o acesso de criangas e adolescentes aos servigos de saude (NUNES, 2012;
SILVA; CARVALHO; MOSER, 2016b). Destaca-se, ainda, a falta de informagao

cientifica sobre as questdes relativas a deficiéncia (OMS, 2011).

1.1 OBJETIVO GERAL

Identificar os fatores que dificultam e faciltam o acesso de criangas e

adolescentes com DFM ao tratamento fisioterapéutico pelo SUS em Curitiba.

1.2 CONTRIBUIGOES

O estudo visa a contribuir cientificamente por meio da elaboracdo de
indicadores de acesso aos servigos de saude e levantamento de informagdes sobre
criangcas e adolescentes com DFM. Acredita-se, também, que a identificacdo dos
fatores que dificultam e facilitam o acesso a fisioterapia entre esse publico pode trazer
beneficios organizacionais ao SUS em Curitiba, facilitando o enfrentamento das
dificuldades de acesso, bem como orientando os servigos ao perfil das necessidades

das criangas e adolescentes com DFM.

1.3 INSERCAO DA PESQUISA NO PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM
TECNOLOGIA EM SAUDE

Este projeto insere-se na linha de pesquisa “Avaliagdo de Tecnologia em
Saude” do Programa de Pés-Graduagédo em Tecnologia em Saude. Segundo Merhy e
Feuerwerker (2009), as tecnologias sao classificadas em trés grupos: a dura, a leve-
dura e a leve. A primeira abrange os equipamentos tecnolégicos do tipo maquinas,
normas e estruturas organizacionais; a segunda compreende o conhecimento técnico

estruturado que se opera no trabalho em saude; a ultima, por sua vez, refere-se a
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producao de vinculos, acolhimento e gestdo, como uma forma de gerenciar processos
de trabalho (MERHY; FEUERWERKER, 2009).

As tecnologias leves fundamentam o objetivo deste trabalho, visto que se
vinculam a gestao organizacional de um servico de saude e as percepgdes de
usuarios e profissionais relacionadas a esse servigo. Segundo Silva (2004), a
Avaliacdo das Tecnologias em Saude tem-se mostrado um importante instrumento

para o planejamento e a geréncia das ac¢des de cuidados em saude.
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2 REFERENCIAL TEORICO

Apresenta-se, nesta se¢ao, o conceito de acesso aos servicos de saude, bem
como as dimensdes e indicadores que o compdem. A adocgado do conceito, alias,
contribuiu para a construgao dos instrumentos de coleta de dados desta pesquisa.
Abordam-se, ainda, os principios doutrinarios e organizacionais que regem o SUS,
uma vez que este estudo propde-se a investigar o acesso aos servigos publicos de
saude.

O reconhecimento da vulnerabilidade intrinseca da crianca e do adolescente
com deficiéncia possibilitou o desenvolvimento de instrumentos legais voltados a sua
protecdo. Entende-se por vulnerabilidade a incapacidade de proteger os proprios
interesses (ROGERS; BALLANTYNE, 2008). Desse modo, abordam-se sucintamente
os eventos que contribuiram para a elaboragdo de tais instrumentos, além dos
principais instrumentos legais que asseguram 0 acesso aos servigos de saude por
criancas e adolescentes com deficiéncia no Brasil, segundo a ordem cronoldgica.

No fim da secdo, expdem-se um breve histérico da deficiéncia, sua atual

definigdo, bem como o conceito de DFM e suas principais formas de apresentagao.

2.1 O CONCEITO DE ACESSO A SAUDE

O Dicionario Houaiss da Lingua Portuguesa define acesso como o “ato de
ingressar; entrada, ingresso, possibilidade de chegar a; aproximacdo, chegada,
possibilidade de alcancar algo” (HOUAISS, 2009). Ao associar esses conceitos aos
servigos de saude, pode-se compreender o0 acesso a saude como a porta de entrada
ou local de acolhimento do usuario no momento em que expressa uma determinada
necessidade (JESUS; ASSIS, 2010).

Travassos e Martins (2004) descrevem que acesso € um conceito complexo,
empregado muitas vezes de forma imprecisa e sem clareza na sua relagédo com o uso
dos servicos de saude. Trata-se de um conceito que varia entre os autores, sendo
também suscetivel a mudangas ao longo do tempo e contexto, visto que novas
necessidades surgem diante da evolugcao da sociedade (TRAVASSOS; MARTINS,
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2004; SANCHEZ; CICONELLI, 2012). Assim, ndo ha consenso entre os autores a
respeito dos termos “acesso” e “acessibilidade”, porém, utiliza-se ambos para
demonstrar o grau de facilidade com que as pessoas obtém cuidados de saude
(TRAVASSOS; MARTINS, 2004). Também ha variagao entre os autores quanto ao
seu enfoque: uns centram-no nas caracteristicas dos individuos, outros focam-no nas
caracteristicas da oferta dos servigos e alguns compreendem-no a partir da relagéo
entre os individuos e os servigos (oferta) (TRAVASSOS; MARTINS, 2004).

O conceito elaborado por Donabedian adota o termo “acessibilidade”, que se
refere as caracteristicas da oferta de servigos de saude que atuam facilitando ou
obstruindo a utilizagao destes por potenciais usuarios e revela a capacidade da oferta
de produzir servigos que respondam as necessidades de saude de uma determinada
populacdo (TRAVASSOS; MARTINS, 2004). Segundo esse conceito, existem duas
dimensdes de acessibilidade que se inter-relacionam: a socio-organizacional e a
geografica. A acessibilidade socio-organizacional abrange todas as caracteristicas da
oferta dos servigos, com excec¢ao dos aspectos geograficos. Inclui, por exemplo, as
politicas formais e informais que selecionam os pacientes segundo sua condigao
social, cultural, educacional ou econémica, influenciando significativamente o acesso
a saude (TRAVASSOS; MARTINS, 2004; SANCHEZ; CICONELLI, 2012). A
acessibilidade geografica, por sua vez, refere-se a fungéo do tempo e do espacgo, que
pode ser medida pela distancia linear do servigco, tempo de locomogao, custo da
viagem, entre outros (TRAVASSOS; MARTINS, 2004).

Sanchez e Ciconelli (2012) expdem que o acesso vem sendo conceituado como
a oportunidade de utilizacdo dos servicos em circunstancias que permitam seu uso
apropriado, afirmando que, com o passar dos anos, o conceito passou a incorporar
dimensdes que refletem aspectos menos tangiveis do sistema e da populagao que o
utiliza. Atualmente, descreve-se que as principais caracteristicas do acesso a saude
resumem-se as seguintes dimensdes: disponibilidade, capacidade de pagamento,
informacgao e aceitabilidade (SANCHEZ; CICONELLI, 2012).

Cada uma das dimensdes é avaliada por meio de indicadores de processo e
resultado, que auxiliam a determinar a existéncia de equidade ou desigualdade em
saude (SANCHEZ; CICONELLI, 2012), consistindo em medidas ou observagdes que
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revelam situagbes relacionadas as atividades de cuidados realizadas para um
determinado paciente (MERCHAN-HAMANN; TAUIL; COSTA, 2000).

Os indicadores de processo refletem as caracteristicas do sistema de
distribuicdo de servigos e da populagdo em risco que afetam a consolidagdo da
entrada no sistema e a satisfagdo dos usuarios com esse sistema (SANCHEZ,
CICONELLI, 2012). Inserem-se, nesses indicadores, as medidas de volume e
distribuicdo de recursos, tais como: numero de médicos, leitos hospitalares e de
ambulancias por unidade populacional ou area geografica (SANCHEZ; CICONELLI,
2012). Em relagao a organizacao, outras variaveis que mensuram fatos que afetam a
entrada no sistema de saude incluem o tempo de viagem, tempo de espera médio
para o agendamento de consultas, tempo de espera médio para o atendimento, bem
como tempo médio para a chegada da ambuléancia (ADAY; ANDERSEN, 1974).

Por sua vez, os indicadores de resultado refletem a utilizagao e satisfagao, ou
seja, sao os produtos finais das politicas de saude relacionadas ao acesso. Essas
medidas de utilizacdo englobam as especificagdes e o tipo de servigo utilizado
(hospitalar, médico, emergencial, assisténcia domiciliar), o local onde o cuidado foi
dispensado, o propdsito do cuidado dispensado (preventivo, curativo), o intervalo de
tempo envolvido (porcentagem da populagédo em risco que visitou ou hdo um médico
em um dado intervalo de tempo, numero médio de visitas a um médico em um dado
intervalo de tempo) e a continuidade mensurada por meio do numero de diferentes
profissionais de saude contatados em um dado episédio de doenca (SANCHEZ;
CICONELLI, 2012; ADAY; ANDERSEN, 1974).

A disponibilidade é a dimensao mais tangivel do acesso e refere-se a existéncia
ou n&o do servigo de saude no local apropriado e no momento em que € necessario
(SANCHEZ; CICONELLI, 2012). Essa dimensao engloba a relacdo geografica entre
as instituicdes de saude e o individuo que precisa dos servigos, avaliando, desse
modo, a distancia e o transporte. Consideram-se também, nessa analise, aspectos
referentes a disponibilidade de recursos de transporte dos profissionais de saude,
disposicéo para mobilizacado até o individuo que necessita dos servigos e adequacao
dos servigos as necessidades do individuo, como horario de funcionamento e servigos

de emergéncia. A disponibilidade compreende, ainda, a relagédo entre o tipo de servigo



25

utilizado e a qualidade e quantidade de servigos prestados (SANCHEZ; CICONELLI,
2012). Destaca-se que a disponibilidade é uma dimensao importante, uma vez que
reflete a entrada no sistema de saude e possibilita a mensuracao de varios indicadores
de processo e resultado (SANCHEZ; CICONELLI, 2012).

A capacidade de pagamento € outra dimensao inserida no contexto do acesso,
referente a relagéo entre o custo dos servigos de saude e a capacidade de pagamento
do individuo, englobando também conceitos relacionados ao financiamento do
sistema de saude (SANCHEZ; CICONELLI, 2012). Nessa analise, consideram-se
fatores como despesas com consultas médicas, medicamentos, testes e diagndsticos,
bem como despesas diretas (transporte ou alimentagao especial) e indiretas (perda
de renda ou produtividade em decorréncia do tempo de espera em atendimento)
ligadas aos servigos de saude (SANCHEZ; CICONELLI, 2012).

A informacao reflete o grau de assimetria entre 0 conhecimento do paciente e
do profissional de saude, sendo essencial para a compreensdo de cada uma das
dimensdes de acesso (SANCHEZ; CICONELLI, 2012). Pode ser determinante, tendo
em vista que pode preencher a lacuna entre a oportunidade de utilizagao de servigos
e sua real utilizagdo (SANCHEZ; CICONELLI, 2012). Indicadores que podem ser
utilizados para mensurar a dimensdo de informacdo s&o a escolaridade, o
conhecimento e as fontes de informacao (SANCHEZ; CICONELLI, 2012).

A aceitabilidade, por sua vez, compreende a natureza dos servigos prestados
e a percepgao destes pelos individuos e comunidades, sendo influenciada por
aspectos culturais e educacionais (SANCHEZ; CICONELLI, 2012). E a dimensao que
apresenta maior dificuldade quanto a quantificacdo e deteccdo (SANCHEZ;
CICONELLI, 2012), estando relacionada a satisfagdo dos usuarios quanto a
localizacdo e aparéncia do servigo, bem como a sua aceitagdo sobre o tipo de
atendimento prestado e, ainda, os profissionais responsaveis pelo atendimento
(BRASIL, 2010b; SANCHEZ; CICONELLI, 2012). De modo geral, os indicadores que
compoem esta dimensdo vinculam-se as crengas e atitudes com relagdo a saude,
conhecimento e fontes de informagdo sobre o cuidado com a saude, ansiedade
relacionada a saude, além da confiangca no sistema de saude (SANCHEZ;
CICONELLI, 2012).
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Na Figura 1, representa-se as dimensdes de acesso e os indicadores

associados, segundo o nivel de tangibilidade das dimensdes.

Figura 1 — Dimensdes de acesso a saude e respectivos indicadores.

Mais
tangivel

Indicadores: tipo de servico utiizado
(hospitalar,  medico,  odontologico,

i > ’ emergencial,  assisténcia  domiciliar),

MBH?S _d Indicadores: renca, fontes e local no qual o cuidada foi dispersado
tangivel o > renda, coberfura por seguro (temicéncia,  consuldrio,  clinica,
\ salde, carscteristicas da fonte hospital),  proposto do cuidado

: regular - de cuidado, custos (preventivo, curativa), % da populagéo

’ ” b dirstos e indiretos com & em risco gue visitou ou ndo um medico
Aceitabilidade Indicadores: escoleridade,  SoUde. em um dado intervalo, ndmera de
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cam relagéo ] salide,
conhecimenta & fortes de
informagao sobre o cuidsdo com a
zalde, snziedade relacionada &
saude, corfianga no sistema de

zalde.
Fonte: Adaptado de Sanchez; Ciconelli (2012, p. 262).

Para identificar as dificuldades e facilidades de acesso, esta pesquisa adota o
conceito de acesso segundo descrevem Sanchez e Ciconelli (2012), cujas principais
caracteristicas resumem-se as dimensdes disponibilidade, aceitabilidade, capacidade
de pagamento e informacdo. Essa opgao justifica-se por diversos fatores poderem
afetar a entrada do individuo no sistema de saude e a utilizagdo dos servicos de
saude.

O conceito de dificuldade adotado nesta pesquisa diz respeito a um
impedimento ou obstaculo (HOUAISS, 2009), aproximando-se da definigdo de
barreiras, que caracterizam qualquer entrave ou obstaculo que limita ou impede a
participagdo social da pessoa ao acesso aos servigos (BRASIL, 2015a). Assim,

utilizam-se os substantivos “dificuldade”, “obstaculo” e “barreira” como sindbnimos. A

facilidade, por sua vez, refere-se a auséncia de obstaculos ou dificuldades e, ainda,
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aos meios para conseguir algo (HOUAISS, 2009). Esses conceitos sdo aqui utilizados
para exprimir as dificuldades que restringem o acesso, bem como as facilidades que

contribuem para o uso do servigo de fisioterapia do SUS em Curitiba.

2.2 DO DIREITO AO ACESSO A SAUDE

Uma das maiores conquistas consagradas na Constituicdo Federal Brasileira
de 1988 foi o reconhecimento da saude como um direito social de cidadania (BRASIL,
2000). Segundo a Constituicdo Federal, a saude é um direito de todos e dever do
Estado (BRASIL, 1988). O marco desse novo tempo foi a 82 Conferéncia Nacional de
Saude, realizada em 1986, cujos debates centraram-se nos temas da saude como
direito de cidadania, na reformulagdo do sistema nacional de saude e no
financiamento do setor (NORONHA; LIMA; MACHADO, 2012).

Como, a partir da Constituicdo Federal de 1988, o Estado encontra-se
juridicamente obrigado a exercer as agdes e servigos de saude visando a construgao
da nova ordem social, implementou-se, em 1990, o SUS, por meio da Lei Organica de
Saude (Lei n° 8.080), que regula as agdes e servicos de saude em todo o territorio
nacional e estabelece, entre outras coisas, os principios, as diretrizes e os objetivos
do SUS (BRASIL, 1990b). Essa lei foi complementada pela Lei n° 8.142, de 28 de
dezembro de 1990, que dispde sobre a participagdo da comunidade na gestdo do
SUS, bem como sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros
na saude (BRASIL, 1990c). A criacédo do SUS, de fato, é considerada a politica de
maior inclusdo social implementada no pais e representa uma afirmacéao politica do
compromisso do Estado para com seus cidadaos (BRASIL, 2000).

O SUS é constituido pelo conjunto de agbes e servigos de saude, prestados
por 6rgaos e instituicbes publicas federais, estaduais e municipais da administragao
direta e indireta e das fundag¢des mantidas pelo poder publico (BRASIL, 1990b).
Segundo Noronha, Lima e Machado (2012), nessas agoes incluem-se: (i) atividades
dirigidas as pessoas, individual ou coletivamente, voltadas para a promogéo e
prevencao da saude, diagnéstico, tratamento e reabilitacdo de agravos e doengas; (ii)

servigos prestados nos admbitos ambulatorial, hospitalar e nas unidades de apoio
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diagnodstico e terapéutico, bem como em outros espagos, como no domiciliar; (iii)
acdes de distintas complexidades e custos, que variam da aplicacido de vacinas e
consultas médicas até cirurgias cardiovasculares e transplantes; (iv) intervengdes
ambientais, incluindo as condi¢gbes sanitarias nos ambientes em que se vive e
trabalha, bem como ag¢des relacionadas ao controle de qualidade, pesquisa e
producao de insumos, medicamentos e equipamentos para a saude.

A iniciativa privada pode participar do SUS (BRASIL, 1990b). Logo, quando as
disponibilidades do SUS forem insuficientes para cobrir a assisténcia a populagao de
uma determinada regidao, o SUS podera recorrer a iniciativa privada (NORONHA,;
LIMA; MACHADO, 2012). Essa participagcdo complementar ocorre por meio de
contratos e convénios, com observancia das normas de direito publico, principios
éticos e regulamentacao expedidas por érgdos administrativos do SUS quanto as
condigbes para funcionamento, fiscalizagéo e controle. Desse modo, uma ampla gama
de servigos privados, integrada principalmente por hospitais e unidades de diagnose
e terapia compde o SUS (NORONHA; LIMA; MACHADO, 2012).

2.2.1 Principios doutrinarios do SUS

Segundo a Lei Organica de Saude, os principios doutrinarios que dao base ao
SUS séao a universalidade, a igualdade e a integralidade nos servicos e acgdes de
saude (BRASIL, 1990b, 2000). A universalidade de acesso, em todos os niveis,
expressa que todos tém o mesmo direito de obter as acdes e os servicos de que
necessitam, independentemente da sua complexidade, custo e natureza (BRASIL,
1990b; NORONHA; LIMA; MACHADO, 2012). Com base nesse principio, as
condi¢cbes socioecondmicas da populagdo ou sua inser¢ao no mercado de trabalho
ndo devem implicar o acesso diferenciado a determinados servicos (NORONHA;
LIMA; MACHADO, 2012).

A igualdade da assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de
qualquer espécie, descrita no inciso IV do art. 7° da Lei Orgénica de Saude, segundo
Paim e Silva (2010), esta préoxima da equidade e ambas tém sido frequentemente

usadas como sinénimos. Entretanto, Travassos (1997) enfatiza que a equidade refere-
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se a um principio de justica social. O Dicionario Houaiss (2009), por sua vez, define-a
como “apreciagéo, julgamento, justo; respeito a igualdade de direito de cada um;
virtude de quem ou do que manifesta senso de justica, imparcialidade, respeito a
igualdade de direitos”. Logo, vincula-se ao conceito de justica social exposto por
Travassos (1997). Nesse aspecto, a equidade diz respeito a necessidade de “tratar
desigualmente os desiguais”, de modo a alcangar a igualdade de oportunidades de
sobrevivéncia e de desenvolvimento pessoal e social entre os membros de uma dada
sociedade (TEIXEIRA, 2011). Assim, deve-se admitir que algumas pessoas ou grupos
sociais enfrentam desigualdades, que sao injustas e necessitam ser superadas, a fim
de que, com a redugao das disparidades, sejam garantidas condigdes de vida e saude
iguais para todos (TEIXEIRA, 2011). Simplificadamente, este principio reitera que ndo
pode existir discriminagdo no acesso aos servigos.

Entende-se por integralidade da assisténcia o conjunto articulado e continuo
das agbes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para
cada caso, em todos os niveis de complexidade do sistema (BRASIL, 1990b). Para
Noronha, Lima e Machado (2012), as ag¢des voltadas para a promoc¢ao da saude e
prevencao de agravos e doengas ndao devem se dissociar da assisténcia ambulatorial
e hospitalar voltada para o diagnostico, tratamento e reabilitagdo. O principio da
integralidade destina-se a demonstrar que a atencao a saude deve estar pautada nas
necessidades especificas de pessoas ou grupos de pessoas, ainda que sejam
minoritarios em relagédo ao total da populagdo, de modo que cada qual seja atendido
segundo as necessidades apresentadas, inclusive no que se refere aos diferentes
niveis de complexidade (BRASIL, 2000). Para que funcione, ha a necessidade de
trabalhar com a estruturacao das redes de forma hierarquizada, com niveis crescentes
de complexidade dos servicos (BRASIL, 2000). Para tanto, profissionais da saude e
gestores publicos devem empenhar-se na organizagao das praticas em saude, a fim
de permitir que a integragdo de servigos ocorra (NORONHA; LIMA; MACHADO,
2012). Ademais, a articulagdo das acbes de baixa, média e alta complexidade é
indispensavel na promocao de resolucao e capacidade de atendimento da demanda
(BRASIL, 2000).
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2.2.2 Principios organizacionais do SUS

Além dos trés principios doutrinarios, o SUS é composto por principios
organizacionais que norteiam seu funcionamento, detalhados na sequéncia.

Primeiramente, tem-se a participagao da comunidade, cuja materializagao da-
se por meio da constituicdo dos conselhos e conferéncias de saude, que representam
um canal permanente de interac&o e dialogo entre os gestores, profissionais de saude
e populagao. Essa interagao permite a interferéncia direta nas politicas de saude de
ambito federal, estadual e municipal (ESCOREL; MOREIRA, 2012).

Secundariamente, tem-se a descentralizacdo politico-administrativa, com
diregdo unica em cada esfera de governo, que implica a tentativa de garantir, na
gestao politica, a autonomia relativa dos governos na elaboragdo de suas proprias
politicas (NORONHA; LIMA; MACHADO, 2012). E entendida como a redistribuicdo
das responsabilidades quanto as acdes e servicos de saude entre os varios niveis de
governo (nacional, estadual e municipal), a partir do conceito de que, quanto mais
perto do fato a decisao for tomada, maior sera a probabilidade de acerto, visto que se
pressupde que as necessidades da comunidade serao identificadas de forma precisa
(BRASIL, 2000).

Por fim, o principio da regionalizagao e hierarquizagéo dos servigos justifica-se
pelo fato de os problemas de saude no Brasil ndo se distribuirem de forma uniforme
na populagdo (BRASIL, 2000). Assim, o desenho politico institucional do SUS
incorporou a formacédo de rede regionalizada para organizar os servigos, com
observancia das diferentes necessidades e dinamicas especificas do territério, como
também hierarquizada com densidades tecnoldgicas distintas, ou seja, a organizagao
das unidades pelo grau de complexidade tecnoldgica, sendo formadas por pontos de
atencdo a saude, que correspondem a todos os espagos em que se ofertam
determinados servigos (BRASIL, 2010b) e, em conjunto, formam a Rede de Atengao
a Saude (RAS) (NORONHA; LIMA; MACHADO, 2012; BRASIL, 2010b, 2015c). Essa
rede regionalizada é coordenada pela Atencao Primaria a Saude (APS) e divide-se
em trés niveis: nivel primario, nivel secundario e nivel terciario (BRASIL, 2010b).
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O nivel primario, também denominado APS, é dotado de servicos de
tecnologias e profissionais para realizar procedimentos mais frequentemente
necessarios, como vacinas, consultas em clinica médica e pediatria. Este nivel é
composto por unidades basicas de saude e equipes da Estratégia de Saude da
Familia, com unidades de pequeno porte distribuidas o mais proximo possivel de onde
0s usuarios vivem e trabalham. A APS, como primeiro nivel de atencéo, deve
apresentar resolutividade dos cuidados primarios sobre os problemas comuns de
saude, bem como coordenar os demais pontos de atencgao a saude (BRASIL, 2010b).

O nivel secundario apresenta um conjunto de agdes e servigos que demandam
a disponibilidade de profissionais especializados e a utilizagdo de recursos
tecnolégicos de apoio diagnostico e terapéutico. Nele, inserem-se as clinicas,
unidades de pronto atendimento e hospitais-escola, que fornecem procedimentos de
intervencao e tratamento a casos de doencas cronicas e agudas (NORONHA; LIMA;
MACHADO, 2012).

Por sua vez, o nivel terciario compreende os servicos de alta complexidade,
sendo composto por hospitais de grande porte que realizam procedimentos mais
invasivos e de maior risco a vida (NORONHA; LIMA; MACHADO, 2012; SOLLA;
CHIORO, 2012).

Dois aspectos relevantes a atengéo globalizada a pessoa com deficiéncia no
SUS referem-se as estratégias intra e intersetoriais da RAS. A intrassetorialidade diz
respeito a articulagao e sintonia entre as estratégias de produgao da saude dentro do
setor, bem como a ampliacdo da escuta dos trabalhadores e servicos de saude na
relacdo com os usuarios, considerando suas necessidades e condicbes de vida
(BRASIL, 2006). Ja a intersetorialidade € conceituada como a interagao entre diversos
setores no planejamento, execugdo e monitoramento de intervencgdes para enfrentar
problemas complexos e necessidades de grupos populacionais promovendo
resultados mais efetivos do que o setor da saude alcancaria por si s6 (GIOVANELLA,;
MENDONCA, 2012). Assim, a integracao de redes, como a de protecao social,
assisténcia social e previdéncia social, vincula-se ao conceito ampliado de saude e,
juntas, atuam na promoc¢ao a saude (BRASIL, 2015c; GIOVANELLA; MENDONCA,
2012).
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Para que a RAS promova a integragao sistémica de ag¢des e servigos de saude,
com provisdo de atencgdo continua, integral, de qualidade, responsavel e humanizada,
exige-se, sob o contexto da regionalizag&o e hierarquizacéo, que os usuarios a partir
da APS sejam encaminhados para unidades especializadas quando necessario e
possam retornar a sua unidade basica de origem para acompanhamento (mecanismo
de referéncia e contrarreferéncia) (BRASIL, 2010b; NORONHA; LIMA; MACHADO,
2012).

2.3 A CONSTRUGAO DO DIREITO DA CRIANGCA E DO ADOLESCENTE

O reconhecimento da necessidade de destinar protecao a infancia ocorreu apés
a Primeira Guerra Mundial, quando também a discussao acerca dos direitos humanos
ganhou forga (VANUCHI; OLIVEIRA, 2010). A entdo Liga das Nagdes, criada em
1919, teve importancia no que se refere a protecdo das minorias. Em decorréncia da
reconfiguragdo politica e formulacdo de novos Estados, construidos por uma
variedade de grupos étnicos, linguisticos e religiosos, surgiu a necessidade de
constituir tratados destinados a protecdo de grupos minoritarios, garantindo-lhes
direitos especiais necessarios a preservagdo de sua integridade (VANUCHI,
OLIVEIRA, 2010). Nesse contexto, em 1924, surgiu a primeira Declarag¢ao dos Direitos
da Crianga, que defendeu o respeito aos direitos, como o direito a vida, a educacéao e
ao tratamento digno aos doentes e pessoas com deficiéncia (VANUCHI; OLIVEIRA,
2010).

No entanto, o marco historico na construgao dos direitos humanos deu-se em
1948, com a aprovagdo da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, na
Assembleia Geral da Organizacdo das Nacgdes Unidas (ONU), que fundamentou a
nova concepgao de convivéncia humana, baseada no principio da solidariedade
(VANUCHI; OLIVEIRA, 2010). Apds 1948, as iniciativas internacionais voltadas ao
aprimoramento e garantia de direitos a crianga e ao adolescente solidificaram-se. Em
1959, foi proclamada, por meio da Resolucdo n° 1.386 da Assembleia Geral da ONU,

a Declaracao dos Direitos da Crianca, que considerava que a crianga, em decorréncia
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de sua imaturidade fisica e mental, necessitava de protecao integral e cuidados
especiais (UNICEF, 1959).

No Brasil, na década de 1980, intensas reivindicagdes populares pela
redemocratizagao do pais e por melhorias das condi¢des de vida dos brasileiros em
diversos niveis passaram a ser questionadas e discutidas (BARROS, 2005). Nos
meses que antecederam a promulgacdo da Constituicdo, por meio das articulagdes
do movimento “Crianga e a Constituinte”, incluiu-se o art. 227 na Carta Magna
(VANUCHI; OLIVEIRA, 2010), o qual se baseou nos principios da Declaragao
Universal dos Direitos da Criangca (1959) e na Convencédo sobre os Direitos da
Crianga, que, na época, se encontrava em debate na ONU (VANUCHI; OLIVEIRA,

2010). Estabeleceu-se, no artigo referido:

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca,
ao adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude,
a alimentagdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria,
além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminagao,
exploragao, violéncia, crueldade e opressao (BRASIL, 1988).

Para Vanuchi e Oliveira (2010), o processo constituinte e a inclusdo do art. 227
na Constituicdo impulsionaram a elaboragao da Lei Federal n° 8.069, de 13 de julho
de 1990, que dispde sobre o ECA e da outras providéncias destacando-se que o ECA
€ 0 marco legal na conquista dos direitos da crianca e do adolescente no Brasil. Para
efeitos dessa lei, considera-se crianca a pessoa até 12 anos de idade incompletos e
adolescente aquela entre 12 e 18 anos de idade (BRASIL, 1990a).

O ECA reconhece todas as criangas e adolescentes como sujeitos de direitos,
nas diversas condi¢des sociais e individuais, e fundamenta-se na doutrina da protegao
integral absoluta, a fim de assegurar todas as oportunidades e facilidades, bem como
possibilitar o desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social dessa
populacao (BRASIL, 1990a). O estatuto € constituido por cinco direitos fundamentais,
entre os quais incluiu-se o direito a saude, de modo a reiterar o que foi instituido na
Constituicao Federal Brasileira (BRASIL, 1990a).

Nesse contexto, seu art. 11 assegura o acesso integral as linhas de cuidado
voltadas a saude da crianga e do adolescente, por meio do SUS, tendo como principio

a equidade no acesso as acdes e servigos para promogao, protecao e recuperagao
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da saude (BRASIL, 1990a). O § 1° desse artigo ressalta que as criangas e
adolescentes com deficiéncia devem ser atendidos sem discriminag&o ou segregacgao,
em suas necessidades gerais de saude e especificas de habilitacdo e reabilitagdo
(BRASIL, 1990a). Além disso, o § 2° destaca a obrigacéo do poder publico de fornecer
gratuitamente aqueles que necessitarem medicamentos, Orteses, proteses e outras
Tecnologias Assistivas (TAs) relativas ao tratamento, habilitagdo ou reabilitagdo
(BRASIL, 1990a).

Sob a perspectiva da experiéncia da deficiéncia, outro instrumento legal que
assegura o direito a saude a crianca e ao adolescente é a Politica Nacional de Saude
da Pessoa com Deficiéncia, instituida pela Portaria do MS n° 1.060, de 5 de junho de
2002 (BRASIL, 2010a). As cinco diretrizes instituidas nessa politica objetivam a
inclusdo da pessoa com deficiéncia em toda a rede do SUS e referem-se a: (i)
integralidade a saude da pessoa com deficiéncia; (ii) prevencao de deficiéncias; (iii)
ampliagdo e fortalecimento dos mecanismos de informagdo; (iv) organizagéo e
funcionamento dos servigos de atencéo a pessoa com deficiéncia; (v) capacitagao de
recursos humanos (BRASIL, 2010a). Ainda, a politica compreende que a inclusédo da
pessoa com deficiéncia é dependente da implementagdo de politicas intersetoriais
entre as areas da educacao, desenvolvimento social, direitos humanos, habitacao,
transporte, entre outras (BRASIL, 2010a).

No entanto, o marco legal relacionado a conquista dos direitos da pessoa com
deficiéncia no Brasil foi a Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015, que instituiu o Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia, intitulado também Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia (BRASIL, 2015a). O estatuto fundamentou-se na Convencéo sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), da qual o Brasil é signatario desde
2008 (BRASIL, 2014a), destacando-se os Capitulos Il e lll, que se referem ao direito
a habilitacéo e a reabilitacdo e ao direito a saude, respectivamente.

O capitulo Il, por meio do art. 14, declara que o processo de habilitacdo e de
reabilitacdo € um direito da pessoa com deficiéncia, devendo ser baseado na
avaliacdo multidisciplinar das necessidades, habilidades e potencialidades de cada
pessoa (art. 15) (BRASIL, 2015a). Ressalta-se que o processo de habilitagcdo e

reabilitacdo deve considerar diretrizes como: diagnédstico e intervengdo precoces;
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oferta de rede de servicos articulados, com atuacao intersetorial nos diversos niveis
de complexidade; prestacdo de servigos proximo ao domicilio da pessoa com
deficiéncia, inclusive na zona rural, segundo a organiza¢gédo da RAS no territério local,
entre outras. S&o garantidas, nesses programas, a acessibilidade em todos os
ambientes, a TA, segundo as especificidades de cada pessoa, bem como a
capacitacdo dos profissionais envolvidos no processo de reabilitagdo (BRASIL,
2015a).

O capitulo Ill, por sua vez, assegura a protecao integral a saude e 0 acesso
universal e igualitario em todos os niveis de complexidade, por intermédio do SUS.
No contexto das a¢des de saude voltadas a crianga e ao adolescente, destacam-se
as seguintes diretrizes: servigos de habilitacéo e reabilitacdo sempre que necessarios,
para qualquer tipo de deficiéncia, inclusive para a manutengao da melhor condi¢ao de
saude e qualidade de vida; atendimento psicolégico, inclusive para seus familiares e
atendentes pessoais; aprimoramento e expansao dos programas de imunizagéo e
triagem neonatal; informagao adequada e acessivel a pessoa com deficiéncia e seus
familiares sobre sua condicdo de saude; e oferta de orteses, proteses, meios
auxiliares de locomocéao, medicamentos, insumos e formulas nutricionais, segundo as
normas do MS (BRASIL, 2015a).

Recentemente, aprovou-se a Politica Nacional de Atengao Integral a Saude da
Crianca, por meio da Portaria n°® 1.130, de 5 de agosto de 2015 (BRASIL, 2015b).
Reconhece-se, nessa politica, que garantir o acesso as agdes de saude aos grupos
vulneraveis, como criangcas com deficiéncia, € um desafio constante. Desse modo,
orientada por principios como o direito a vida e a saude, prioridade absoluta, acesso
universal a saude, integralidade e equidade em saude, a politica objetiva promover e
proteger a saude da crianga e o aleitamento materno, mediante a atencao e cuidados
integrais e integrados da gestagcédo aos nove anos de vida, com énfase na primeira
infancia e nas populagbes de maior vulnerabilidade. Ainda, tem por objetivos reduzir
a morbimortalidade e promover um ambiente facilitador a vida, com condi¢des dignas
de existéncia e pleno desenvolvimento (BRASIL, 2015b).

A partir desta breve reconstrucao, constata-se que, desde que a saude foi

estabelecida como um direito constitucional, outros instrumentos reiteraram esse
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compromisso do Estado para com as criangas e adolescentes, bem como para com
as pessoas com deficiéncia, de forma a contemplar as necessidades especificas
desse grupo populacional. Conclui-se que o aparato legal que assegura o acesso a
saude as criangas e adolescentes com deficiéncia € amplo, conforme apresenta-se
na Figura 2. Assim, € oportuno investigar as condi¢gdes nas quais esses servigos sao

ofertados, em especifico, os servigos de fisioterapia.

Figura 2 — Prerrogativas legais que asseguram o acesso a saude as criangas e adolescentes
com DFM

Fonte: A autora (2016).

2.4  CONTEXTO HISTORICO DA DEFICIENCIA E CONCEITOS DE
DEFICIENCIA E DFM

Os problemas sociais envolvendo pessoas com deficiéncia sdo encontrados
desde os tempos mais remotos da civilizacdo, quando havia concepgdes de que a
deficiéncia estava associava a desarmonia ou a presenga de maus espiritos (CARMO,

1994). Nessa época, o tratamento desse publico contemplava basicamente duas
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atitudes: aceitagao, apoio e tolerancia e, por outro lado, eliminagdo, menosprezo e
destruigdo (CARMO, 1994).

Durante o periodo do Renascimento (1300 a 1600), a busca por reconhecer o
valor do homem e da humanidade, bem como o interesse pela pesquisa direta na
natureza, possibilitou avangos no campo da reabilitagdo fisica, permitindo o
desenvolvimento de estudos nessa area (CARMO, 1994). Contudo, por um longo
tempo, a deficiéncia permaneceu sob o controle dos saberes biomédicos, que a
concebiam como consequéncia natural da lesdo em um corpo (DINIZ, 2011). A
transicdo do modelo biomédico para o modelo social ocorreu por iniciativas de
sociélogos no Reino Unido, na década de 1960, que se organizaram politicamente
para combater e questionar a abordagem tradicional, que entendia a deficiéncia como
uma tragédia pessoal ou problema do individuo (DINIZ, 2011). O modelo social
proposto por esse movimento preconizava que a deficiéncia nao deveria ser definida
unicamente como uma desigualdade social e, sim, como uma opressdo exercida
sobre o corpo, uma vez que o ambiente em que o individuo estava inserido
influenciava suas atividades de participacao social (DINIZ, 2011). Dessa forma,
sugeriu que o tema necessitava de acgdes politicas e intervencdes do Estado (DINIZ,
2011). Essas duas abordagens abriram caminho para uma nova perspectiva sobre a
deficiéncia e possibilitaram um grande avango, uma vez que esclareceram que o fator
limitador também esta ligado ao meio em que a pessoa insere-se e nao a deficiéncia
em si (BRASIL, 2014b)

Segundo Laurenti e Buchalla (1999), desse processo de evolugao conceitual,
surgiu a Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas
Relacionados a Saude (CID), em 1893, com o intuito de padronizar a linguagem na
area da saude, de forma que profissionais pudessem caracterizar os sinais e sintomas
de uma doenca de modo similar. No entanto, essa classificagdo ndao descrevia as
consequéncias da doenca. Visando a responder a tais necessidades, em 1976, a OMS
publicou outra classificagado em carater experimental (FARIAS; BUCHALLA, 2005). No
entanto, o modelo proposto n&o atendia a toda a vastiddo que envolvia os aspectos
da deficiéncia (DINIZ, 2011). Apos varias versoes e testes, em maio de 2001, a OMS

aprovou a Classificagéo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF),
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que representa o marco historico que garante uma nova perspectiva sobre a
deficiéncia. De acordo com ela, as deficiéncias sao problemas nas fung¢des ou
estruturas do corpo, como um desvio significativo ou perda (OMS, 2001). Destaca-se
que a CIF reconhece que a deficiéncia sofre influéncias de fatores relacionados ao
ambiente fisico, social e de atitude em que as pessoas vivem e conduzem suas vidas
(OMS, 2001). Nesse sentido, este estudo esta alinhado as politicas de saude
preconizadas pela OMS, buscando explorar o acesso de modo ampliado,
contemplando as varias dimensdes da vida dos sujeitos do estudo em relagdo a DFM.

Entre as varias formas de deficiéncia, tem-se a DFM, cujo conceito legal foi

dado pelo Decreto Federal n°® 3.298, de 20 de dezembro de 1999, que a define como:

uma alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo
humano, acarretando o comprometimento da fungao fisica, apresentando-se
sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia,
tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia,
ostomia, amputagdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo,
membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades
estéticas e as que nao produzam dificuldades para o desempenho de fungbes
(BRASIL, 1999).

A DFM compromete as possibilidades de movimentagdo corporal, a
manutengdo da coordenacdo motora e o equilibrio para a realizagao das tarefas
cotidianas, podendo acompanhar o individuo desde o nascimento ou ser adquirida ao
longo da vida podendo, ainda, ser de carater permanente ou transitério (ISRAEL;
BERTOLDI, 2012). Quando permanente, a deficiéncia ocorre ou se estabiliza durante
um periodo de tempo que, em geral, ndo permite sua recuperagao ou apresenta pouca
probabilidade de se alterar, mesmo com novos tratamentos (BRASIL, 1999). A
transitoria refere-se a uma incapacidade que implica a reducéo efetiva e acentuada
da capacidade de integracdo social, fazendo com que o individuo necessite de
equipamentos, adaptacdes, meios ou recursos para desempenhar suas funcdes ou
atividades (BRASIL, 1999).

Quanto a sua origem, a literatura descreve que pode ser congénita, genética,
ocorrer durante o parto ou ser adquirida ao longo da vida (ISRAEL; BERTOLDI, 2012).

Descreve-se, no Quadro 1, as principais formas de apresentacao da DFM.



Quadro 1 — Sintese das principais formas de apresentagao da DFM.

Nome clinico

Definicao

Caracteristicas c

Atrofia Muscular
Espinhal (AME)

Doencga neurodegenerativa com heranga
genética autossOmica recessiva, que
afeta o corpo do neurdnio motor no corno
anterior da medula espinhal (BAIONI;
AMBIEL, 2010; JORGE;
CARRAPATOSO; FERNANDES, 2013).

Apresentacao de fraqueza, atrofia e hipotonic
proximais dos membros. Associa-se a fascicul
Tipos: (i) atrofia espinhal progressiva do tipo |
progressiva do tipo Il ou forma intermediaria;
ou doencga de Kugelberg-Welander (JORGE; |

Distrofias
Neuromusculares
(DNMs)

Progressivas e irreversiveis
degeneragdes da musculatura
esquelética, com alteragbes quantitativas
da proteina muscular denominada
distrofina. Séo geneticamente
determinadas e apresentam transmisséao
recessiva associada ao sexo
(CARAKUSHANSKY, 2001; REED,
2002).

Sao agrupadas de acordo com as especific
Tipos: (i) Distrofia Muscular de Duchenne (DM
da forga muscular, com presencga de atrofias.
exclusivamente em meninos com idade entre «
no decorrer dos primeiros cinco anos de vid
capacidade de andar, por volta dos sete aos
terceira década de vida, ele pode sucur
respiratorias; (ii) Distrofia Muscular de Becker
dos cinco anos de idade. A maioria dos indiv
aproximadamente 20 anos apds o inicio da d
do tipo cinturas, que se caracteriza por fraque
inicio é variavel, podendo ocorrer desde os p
afetando ambos os sexos. De heranca autos
da deficiéncia de proteinas especificas do tec
sarcoglicanas; (iv) distrofia muscular fascioe
acometimento da face e das regides escap
heranga autossébmica dominante da musctL
etiologia é desconhecida e lentamente progre
anos de idade e apresenta escapula alada
superiores (ISRAEL; BERTOLDI, 2012; GAVI




Nome clinico

Definigao

Caracteristicas ¢

Osteogénese
Imperfeita (Ol)

Doenga genética que se caracteriza por
mutagdes no colageno tipo |, sendo uma
doenca rara (SANTILI et al., 2005).

Alteragbes clinicas envolvendo fragilidade
alteragdes metabdlicas. O padrao de herancga
porém pode aparecer com menor frequéncia «

Sindrome de Down
(SD)

Doenga cromossdmica caracterizada pela
expressao de copias dos genes presentes
no cromossomo 21 em triplicata (MATOS
et al., 2007).

Além do comprometimento intelectual, p
hipotonia, problemas de audigao e visao, alte
tireoide, obesidade e envelhecimento precoce

Paralisia Cerebral
(PC)

Lesao no Sistema Nervoso Central (SNC)
em desenvolvimento que cursa com
alteracdo no comportamento motor
(WEINERT; BELLANI, 2011). Possui
carater ndo progressivo, porém mutavel,
que ocorre no periodo pré, peri ou pos-
natal (OLIVEIRA, 2012). Os disturbios
motores sdo diferenciados e classificados
na clinica, conforme a topografia
anatdmica acometida (OLIVEIRA, 2012).

A alteracdo motora, sempre presente, carac
movimentos voluntarios, decorrente de mod
ténus muscular (ISRAEL; BERTOLDI, 2012).
segundo: (i) extremidades envolvidas: monop
hemiparesia/plegia (um hemicorpo afetado), «
e quadri ou tetraparesia/plegia (quatro me
neuroldgica: espastica, hipotbnica, ataxica

coreia);(iii) gravidade: leve, moderada e grave
diferem segundo a idade gestacional ao nasci
lesbes e doenca de base) (OLIVEIRA, 2012).

Espinha bifida

Malformagédo causada devido a um erro
no desenvolvimento da coluna vertebral,
resultando no fechamento incompleto do
canal vertebral pela falta de fusdo dos
arcos vertebrais. Pode ser acompanhada
ou nao de protrusédo e displasia da medula
ou de suas membranas (ISRAEL;
BERTOLDI, 2012).

Tipos: (i) espinha bifida oculta, que apresente
se observa protuberancia nem deslocamento
vezes assintomatica; (ii) meningocele, que
formacao de uma saliéncia externa contendo
é revestida externamente pela pele ou men
vezes, a medula e as raizes nervosas, permi
adequadamente; (iii) mielomeningocele ou e
frequente e mais grave. Pode haver a projegé
meninges, em decorréncia da malformagéao ¢
2012).




Nome clinico

Definigao

Caracteristicas ¢

Lesdao Medular
Espinhal (LME)

Condicdo em que ocorre insuficiéncia
parcial ou total do funcionamento da
medula espinhal, em decorréncia da
interrupgédo dos tratos nervosos motor e
sensorial da medula (CEREZETTI et al.,
2012).

Alteragbes nas fungdes motoras, bem como d
localizados abaixo do nivel da lesdo. Podem
vasomotoras, esfincterianas e tréficas. As mar
o nivel e o grau. As sequelas mais comuns s
como tetraplegia (quando o nivel neuroldgico ¢
ou paraplegia (quando a lesdo ocorre abaixo
como completa e incompleta. Na lesdo compl
total abaixo do nivel da lesao, resultante da il
incompleta, ha grupos musculares presel
movimentos, bem como areas sensitivas né
CEREZETTI et al., 2012).

Transtorno congénito de causa rara, cujo
carater & estacionario e a etiologia é

O recém-nascido com artrogripose aprese
articulagdes e contratura dos tecidos moles (

Artroari desconhecida (ISRAEL; BERTOLDI, |quatro membros ser afetados. Pode estar
rirogripose 2012). apresentando-se a de quadril com maior f
deformidades ésseas severas (ISRAEL; BER

Lesdes provocadas por quedas, | As manifestagdes clinicas dependem da gra

Lesdo Cerebral
Traumatica (LCT)

acidentes de transito, pratica esportiva e
outros eventos decorrentes ou nédo de
acidentes na cabeca. Pode estar
associada a danos na musculatura
esquelética e orgaos vitais. O dano
cerebral pode ser focal (no ponto de
impacto), difuso ou combinado
(WESCOTT; GOULET, 2007).

afetadas do cérebro. Em geral, as manife:
agitagdo ou sonoléncia, podendo evoluir pa
manifestagdes tardias s&o constituidas por pr
ataxia, incapacidade de executar movime
muscular, comprometimento da memoéria e
GOULET, 2007).




Nome clinico

Definicao

Caracteristicas ¢

Acidente Vascular
Encefalico (AVE)

Deficits neurolégicos subitos, focais ou
globais, acompanhados de achados de
neuroimagem com isquemia/infarto ou
hemorragia em determinada area do
cérebro (ALVES et al., 2016).

O AVE isquémico caracteriza-se pela interrt
cerebral, enquanto o hemorragico é caract
vascular para o interior da cavidade craniana
é classificado segundo o periodo em que oco
(entre a 282 semana gestacional e o 28°
crianga/adolescente (apds o primeiro més de \
Aproximadamente, 33,3% dos AVEs na infan
de 80,0% deles s&o isquémicos (ALVES et
clinicas do AVE isquémico sdo: hemiparesic
cefaleia e crise epilética (ALVES et al., -
hemorragico inclui cefaleia, vémito e rebaixan
hemiparesia, afasia, crises focais motoras
apresentam etiologia, quadro clinico, desfe
(ALVES et al., 2016).

Fonte: A autora (2016).
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3 TRABALHOS RELACIONADOS

A despeito da identificagao de estudos relacionados ao acesso de pessoas com
deficiéncia aos servigos de saude, constituir uma etapa dos encaminhamentos
metodoldgicos, esta seg¢do antecipa seus resultados, tendo em vista que tais estudos
contribuiram para a construgao dos instrumentos de coleta de dados desta pesquisa.
Assim, expOe-se as caracteristicas gerais dos estudos encontrados por meio da
revisdo, bem como as dificuldades e facilidades de acesso vivenciadas por pessoas
com deficiéncia.

Apresenta-se, na sequéncia, os mesmos estudos sob a Optica das quatro
dimensbes de acesso e respectivos indicadores identificados, segundo o conceito
apresentado por Sanchez e Ciconelli (2012). A identificagdo tanto das dificuldades e
facilidades de acesso quanto dos indicadores de acesso contidos nos estudos auxiliou
a etapa de elaboracéo dos instrumentos de coleta de dados desta pesquisa.

A reviséo bibliografica foi realizada nas bases de dados Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online (MEDLINE), por meio do portal da Coordenacgéo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (Capes), Scientific Electronic Library
Online (SciELO) e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS). Os termos definidos a partir da consulta aos Descritores em Ciéncias da
Saude (DeCS) foram: “acesso aos servigos de saude”, “pessoas com deficiéncia”,
“health services accessibility” e “disabled persons”. Nas bases de dados, o termo
booleano utilizado foi o “E” ou “AND’.

O método Preferred Reporting ltems for Systematic Reviews and Meta-Analysis
(PRISMA) orientou a busca e selecdo dos artigos (MOHER et al., 2009). Na Figura 3,
apresenta-se o numero de estudos obtidos segundo as etapas de selegao propostas
pelo método (MOHER et al., 2009).
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Figura 3 — Diagrama de fluxo das etapas de selegéo dos artigos.

MEDLINE Complete LILACSO . _Iﬂ' .

73

S [ (=413 ] | (n=76) | | (n=3) |

3
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MEDLINE (369), LILACS (14) e

SciELO (1).

g Selecionados a partir dos

g resumos » Excluséo: Artigos duplicados (42).
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3 Incluidos N MEDLINE (12), LILACS (8), e

3 (n=22) SGIELO (2).

c

Fonte: Adaptado de Moher et al. (2009, p.6).

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: (i) estudos primarios envolvendo
pessoas com DFM associada ou ndo a outras deficiéncias, (ii) textos publicados em
portugués, inglés e espanhol entre setembro de 2010 e setembro de 2015; (iii) apresentar
dificuldades e facilidades de acesso aos servicos de saude. A partir da selecao dos
estudos, construiram-se quadros-sintese caracterizando as dificuldades e facilidades de
acesso aos servicos de saude, bem como as dimensdes de acesso investigadas, a fim
de orientar a construgao dos instrumentos de coleta desta pesquisa.

A busca resultou em 492 referéncias, cujos resumos foram lidos na integra.
Apenas 22 artigos preencheram os critérios de inclusao. No Quadro 2, apresentam-
se as caracteristicas dos estudos, segundo autores e ano de publicagao, procedéncia,

tamanho da amostra, faixa etaria e tipos de deficiéncia investigados.
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Quadro 2 — Caracteristicas dos estudos segundo autores e ano de publicagdo, procedéncia, amostra,
faixa etaria e tipos de deficiéncia.

N° | Autores e ano |Procedéncia| Amostra :g:(i: Tipos de deficiéncia
= Nao descreve. Resultados
Souza e Rocha ~ _ Nao
| Sao Paulo n=18 sugerem a presencga de
(2010) descreve
pessoas com DFM.
I Castroetal | a5 paulo | n=25 1129 | pey, auditiva e visual.
(2011) anos
| tueenaetall oo pessoa| n=140 | 79825 DFM.
(2011) anos
\Y, Cardoso et al. Jodo Pessoa n=43 0 a 12 anos DFM.
(2011)
Vv Aragao et al. Recife n=67 029 anos DFM, aud!tlva, mental e
(2011) visual.
Vi Castro, Cieza e S50 Paulo n=333 14 a 97 DFM, audlftlva, multipla e
Cesar (2011) anos visual.
VI Trani et al. Serra Leoa n=423 >de 18 DFM, de gprendlzagem,
(2011) anos sensorial e outras.
lezzoni, Frakt e Estados _ 25a61 DFM, auditiva, mental e
Vil Pizer (2011) Unidos n=109.703 anos visual.
Charlotte,
ix | Rouleauetall ‘eodos | n=3aq | 19293 DFM.
(2011) ) anos
Unidos
X Amaral et al. JoZo Pessoa n=523 >de 18 DFM,, a_udltlva,_ mental,
(2012a) anos multipla e visual.
X Amaral et al. Jo&0 Pessoa n=244 > de 60 DFM,’ a_uditiva,_ mental,
(2012b) anos multipla e visual.
: DFM, cognitiva e/ou
Gibson e . _ 18 a 67 L -
Xl Mykitiuk, (2012) Canada n=74 anos psiquiatrica, multlpla e
sensorial.
Xl McDoom et al. Estados n=550 >de 18 DFM, cognitiva, mental,
(2014) Unidos anos multipla e visual.
Varela e Oliver ~ _
XV (2013) Sao Paulo n=5 5a 14 anos DFM.
XV Nicolau et al. S30 Paulo n=15 19a 54 DFM, audltlya, intelectual
(2013) anos e visual.

continua...
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continuagéo...

N° Autores e ano | Procedéncia| Amostra :g:(i: Tipos de deficiéncia
XV Dewetal | australia n=88 |0a60anos| DM auditiva mentale
(2013) multipla.
XVII Gudlavalleti et india n=1.992 >de 18 DFM, audltlya, intelectual
al. (2014) anos e visual.
Stillman et al. Estados _ >de 18
XV (2014) Unidos n=108 anos DFM.
Holanda et al. ~ _ >de 18
XIX (2015) Jodo Pessoa n=120 anos DFM.
Mahmoudi e Estados _ 25 a 64
XX Meade (2015) Unidos n=163.220 anos DFM.
Bertschy et al. , _ 18 a 55
XXI (2015) Suica n=17 anos DFM.
Rocha,
XXII .Slamtram °l Fortaleza n=293 3 a 97 anos DFM, auditiva e visual.
Vieira-Meyer
(2015)

Fonte: A autora (2016).

Dos 22 estudos, 12 foram realizados no Brasil. Ressalta-se que diversos
autores pontuaram a necessidade de averiguar o acesso de pessoas com deficiéncia
aos servicos de saude, visto que algumas lacunas acerca dessa tematica ainda
permanecem, conforme mencionam Amaral et al. (2012a), Castro, Cieza e Cesar
(2011), Gudlavalleti et al. (2014), Gibson e Mykitiuk (2012), Holanda et al. (2015), entre
outros.

Constatou-se a escassez de estudos relacionados ao acesso de criangas e
adolescentes com deficiéncia aos servigos de saude, visto que totalizaram apenas
trés, dos quais dois estiveram relacionados aos servicos de saude bucal. Em
contrapartida, 14 estudos investigaram o acesso aos servigos de saude por adultos e
idosos, sendo que apenas um avaliou exclusivamente idosos com deficiéncia. Estudos
que abordaram todas as faixas etarias somaram quatro e apenas um ndo mencionou

a faixa etaria investigada.
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Quanto a abordagem de pesquisa, 14 estudos adotaram a quantitativa e oito
empregaram abordagem qualitativa. Os tipos de servigo investigados mais
frequentemente foram os servigcos de saude bucal, seguidos dos relacionados a
reabilitacdo. Cuidados primarios nédo especificados, cuidados médicos, saude
materna e reprodutiva, acesso a medicamentos e planos de saude também foram
temas investigados.

Observou-se, também, que as perspectivas de pessoas com deficiéncia ou de
seus cuidadores foram investigadas com maior frequéncia, uma vez que totalizaram
16 estudos, dos quais trés referiam-se exclusivamente a percepcgao de pais. Quatro
estudos compararam as percepcbes de pessoas com e sem deficiéncia
(GUDLAVALLETI et al., 2014; TRANI et al., 2011; IEZZONI; FRAKT; PIZER, 2011;
MAHMOUDI; MEADE, 2015). Apenas dois estudos avaliaram conjuntamente a
percepcado de pessoas com deficiéncia e profissionais da saude (MCDOOM et al.,
2014; ROCHA; SAINTRAIN; VIEIRA MEYER, 2015). Esse achado ressalta, também,
a necessidade de investigar o acesso pela perspectiva dos diversos atores envolvidos

nos cuidados de saude.

3.1 DIFICULDADES E FACILIDADES DE ACESSO

Entre os estudos selecionados, 21 abordaram fatores que dificultam o acesso
aos servicos de saude por pessoas com deficiéncia e sete, fatores que o facilitam. E
importante ressaltar que a descricdo dos fatores ndo se da exclusivamente sob a
perspectiva da DFM, visto que apenas oito estudos investigaram exclusivamente essa
forma de apresentacao de deficiéncia. Desse modo, apresenta-se, no Quadro 3, os
fatores que dificultam o acesso de pessoas com DFM e outras deficiéncias aos
servigos de saude, segundo as dimensodes de acesso.

Em relagdo a dimensdo disponibilidade, foram observadas as seguintes
dificuldades: falta de profissionais/profissionais n&o habilitados, falta de
equipamentos/equipamentos inadequados, indisponibilidade de servigos, falta de

transporte/transporte ndo adaptado, fila de espera para obter atendimento, espera
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para ser atendido no local, dificuldade de deslocamento, falta de continuidade no

tratamento e falta de atendimento domiciliar (Quadro 3).

Quadro 3 — Dificuldades de acesso aos servigos de saude por pessoas com deficiéncia,
segundo as dimensbes de acesso e respectivos estudos.

Dimens3o Dificuldade de acesso Estudos Total

Falta de profissionais/profissionais nao I, 1, 1V, V, XII, XV, XVI, 9
habilitados XVII e XXI

Falta de equipamento/ equipamentos [, 1, Vv, IX, X, XVII, 8
inadequados XVl e XXI

Indisponibilidade de servigos LVX;(/I VL Xl X1V, XV 7
Falta de transporte/transporte nao [, XI, X, XIV, XV e 6
adaptado XXII

Disponibilidade | Fila de espera para obter servigos/
dificuldade para marcar consultas
Espera no estabelecimento para ser

[, IV, XI, X, XVI e XXII 6

atendido I, V, Xl e XIl 4
Dificuldade de deslocamento I, X, XVI e XXII 4
Falta de continuidade no tratamento I e XVI 2
Falta de atendimento domiciliar Xl 1
. Gastos com servigos de saude IX, XVl e XVII 3
Capacidade
de Gastos com transporte XVIl e XVIII 2
pagamento
Fatores financeiros XX, VI 2
Falta de informagao em saude III;(\)/(IIII’ X, Xl XV, XX 7
Informacgao e
Dificuldade de comunicagéao X, XXI e XXII 3
Auséncia de integragdo na rede de I, 1, 1V, X, XVIII, XXI 7
Servicos e XXII
Aceitabilidade Inexis_téncia de prioridade no I Xl e XV 3
atendimento ’
Preconceito dos profissionais XI, Xl e XVII 3
I, 1, V, IX, X, X, XIl,

Falta de acessibilidade no entorno e

estabelecimentos de saude X, - XIV, = XV, = XVII, 14
Fatores XVIII, XXI e XXII

ambientais Falta de acessibilidade urbana I, V, X, Xl e XIV, XV 6

Auséncia de cuidador VI 1
Fonte: A autora (2016).

Tendo em vista que os estudos abordaram diversos servicos de saude,
verificou-se que a percepgéao da falta de profissionais foi variavel, estando vinculada

a diversos tipos de servico de saude. Além disso, muitos estudos relataram a
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inexisténcia de profissionais habilitados para atender as necessidades de pessoas
com deficiéncia. Por exemplo, Cardoso et al. (2011) constataram a baixa oferta de
dentistas para atender a criangas com deficiéncia, enquanto Bertschy et al. (2015)
descreveram as dificuldades de mulheres com lesdo medular na procura por médicos
ginecologistas que também compreendessem sua lesao, a fim de orienta-las durante
o periodo gestacional. A falta de equipamentos, por sua vez, variou da percepg¢ao da
necessidade de mais equipamentos auxiliares para locomogao a sua inadequagao
para a realizagdo dos exames, ou seja, embora existissem equipamentos nas salas
de exames, eles ndo eram adequados as necessidades das pessoas com deficiéncia.

A indisponibilidade de servigos esteve vinculada a inexisténcia de terapeutas
nas areas rurais, baixa oferta de dentistas para atender a criangcas com deficiéncia,
indisponibilidade de vagas, entre outros (DEW et al., 2013; CARDOSO et al., 2011;
ARAGAO et al., 2011). Cardoso et al. (2011) identificaram que criancas e
adolescentes ndo tiveram acesso a cuidados especializados e Stilmann et al. (2014),
que um terco dos participantes com idade superior a 50 anos nao teve acesso a uma
série de exames.

A falta de transporte ou transporte ndo adaptado foi uma dificuldade referida
por diversos estudos, com destaque para o de McDoom et al. (2014), que classificou
o transporte como a maior barreira de acesso, tanto da perspectiva de pessoas com
deficiéncia quanto pela 6ptica de prestadores de cuidados de saude. A fila de espera
também foi descrita como uma dificuldade de acesso, porém nenhum dos estudos
mensurou o tempo de espera para a obtencao dos cuidados; apenas um descreveu,
por meio do discurso do sujeito, que a espera pelo servigo de reabilitagao tinha tido
duracao de 16 meses (SOUZA; ROCHA, 2010).

A espera no estabelecimento para ser atendido também foi uma dificuldade
referida nos estudos relacionados. Isso pressupde que nem sempre 0s servicos estao
efetivamente organizados para receber pessoas com deficiéncia. Conforme Castro et
al. (2011), pessoas com deficiéncia podem apresentar necessidades especiais de
alimentagao, higiene ou descanso, de modo que o longo tempo de espera pode ser
um fator impeditivo a utilizacdo dos servicos, sobretudo quando as estruturas de

acolhimento possuem ambientes ndo adequados ao seu acolhimento. Outros estudos
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mencionaram a dificuldade de deslocamento, seja pela existéncia de barreiras
arquiteténicas, seja pela indisponibilidade de servigos locais.

Na dimensao capacidade de pagamento, os fatores que dificultaram o acesso
foram os gastos com saude e transporte, bem como os fatores financeiros, expressos
pela baixa condigdo socioeconémica. No estudo de Rouleau et al. (2011), verificou-se
que a dificuldade financeira foi relatada como a principal barreira de acesso aos
cuidados odontolégicos, mas destaca-se que ele foi realizado nos Estados Unidos,
onde ndo ha um sistema de satde com cobertura universal (PEGO-FERNANDES;
BIBAS, 2011). Gastos com viagens também foram fatores relacionados a dificuldade
de acesso, visto que implicaram a redug¢ao do numero de terapias, a fim de minimizar
os gastos (DEW et al., 2013). Mahmoudi e Meade (2015) constataram que fatores
socioecondmicos, como nao ter seguro de saude, associaram-se aos cuidados de
saude nao satisfeitos entre pessoas com DFM nos Estados Unidos, ressaltando que
seu estudo avaliou o acesso aos cuidados médicos, servigos odontoldgicos e
obtencado de medicamentos.

Na dimensao informagao, verificaram-se a falta de informagdo em saude e a
dificuldade de comunicacédo. Lucena et al. (2011) e Amaral et al. (2012a) constataram
que uma parte dos participantes desconhecia seu quadro clinico; além disso, muitas
pessoas desconheciam os servigos odontolégicos do SUS (ROCHA; SAINTRAIN;
VIEIRA MEYER, 2015). Gudlavalleti et al. (2014) também encontraram pessoas com
deficiéncia que desconheciam onde buscar tratamento frente a uma dificuldade.
Verificou-se, ainda, que trés estudos relacionados a saude sexual e reprodutiva
mencionaram dificuldade na obtengao de informacdes sobre a saude sexual junto aos
profissionais da saude (TRANI et al., 2011; GIBSON; MYKITIUK, 2012; BERTSCHY
et al.,, 2015). A dificuldade de comunicacdo esteve relacionada a crenca dos
profissionais da saude sobre a dificuldade de o usuario compreender o que lhe era
dito, bem como expressar suas necessidades (MCDOOM et al., 2014). Identificou-se,
também, a percepcdo de usuarios acerca da falta de comunicagcao entre os
profissionais da saude, visto que, por varias vezes em um mesmo momento,

precisaram repetir sua situagao de saude a eles (BERTSCHY et al., 2015).
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Dificuldades referentes a dimensao aceitabilidade foram percebidas por meio
da auséncia de integracdo entre os servigos; da auséncia da prioridade do
atendimento para criangcas de colo, idosos e mulheres com deficiéncia (SOUZA;
ROCHA, 2010; AMARAL et al., 2012b; NICOLAU et al., 2013); da falta de capacitagao
dos profissionais de odontologia para atender a criangas e adolescentes com DFM
(CARDOSO et al., 2011); e da percepgao da existéncia de preconceito por parte dos
profissionais (AMARAL et al., 2012b; GIBSON; MYKITIUK, 2012). Destaca-se que a
ultima dificuldade foi descrita sucintamente no estudo de Amaral et al. (2012b),
enquanto Gibson e Mykitiuk (2012) relataram que o preconceito dos profissionais
vinculava-se a suposicdes errbneas diante do desejo de mulheres com deficiéncia
quanto a maternidade. Ressalta-se que, em relacdo a percepgdo da auséncia de
integracdo na rede de servigos, dois estudos trataram de servigos de reabilitacdo
(SOUZA; ROCHA, 2010; LUCENA et al., 2011).

Ademais, constatou-se que pessoas com deficiéncia enfrentam dificuldades de
acesso decorrentes da falta de acessibilidade nos estabelecimentos de saude, sendo
o principal fator identificado nos estudos. Observou-se, por meio da revisao, a
auséncia de rampas e elevadores, espacos nao adequados ou ndo adaptados para
pessoas com deficiéncia, bem como problemas nos estacionamentos dos
estabelecimentos de saude. A falta de acessibilidade urbana também foi uma
dificuldade de acesso relacionada ao ambiente. Os estudos que a identificaram
apontaram a inadequagao das ruas e calgadas, porém apenas estudos nacionais
referiram essa dificuldade.

No Quadro 4, apresentam-se as facilidades de acesso que representam os
meios que viabilizaram a utilizagado dos servigos de saude.

Na dimensado disponibilidade, verificaram-se as seguintes facilidades de
acesso: transporte adequado, acesso a equipamentos, atendimento domiciliar,
rapidez em ser atendido e acesso a medicamentos. A presenca de transporte foi
constatada como um fator de protecao para a dificuldade de ser atendido nos servigos
de saude no estudo de Amaral et al. (2012b). Ter acesso a um transporte particular
também foi mencionado como facilitador de acesso aos servigos no estudo de Varela

e Oliver (2013); no entanto, esse acesso era dependente de recursos financeiros.
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Quanto ao acesso a equipamentos, os textos nao explicitaram detalhes sobre o tipo.
O atendimento domiciliar foi referido como facilidade principalmente por pessoas que
nao tinham condi¢cdes de ir até os estabelecimentos de saude (SOUZA; ROCHA,
2010). Citou-se, ainda, a rapidez em ser atendido no estudo de Amaral et al. (2012b),
bem como o acesso a medicamentos (GIBSON; MYKITIUK, 2012).

Quadro 4 — Facilidades de acesso entre pessoas com deficiéncia, segundo as dimensodes de
acesso e respectivos estudos.

Dimensao Facilidade Estudos Total
Transporte adequado Xl e XIV 2
Acesso a equipamentos adequados leXI 2
Disponibilidade | Atendimento domiciliar I 1
Rapidez em ser atendido Xl 1
Acesso a medicamentos Xl 1
Capacidade de Boa condicao financeira XX e XIV 2
pagamento
Proximidade do servigo de saude com a
denci e Xl 2
Aceitabilidade | eSi9encia
Competéncia profissional I 1
Apoio familiar I, 11, XIV e XIX 4
Fatores Apoio de profissionais da saude I, Xll e XIX 3
ambientais Boas condi¢des de acessibilidade Xl 1
Presenca de cuidador lell 2

Fonte: A autora (2016).
Na dimensdo capacidade de pagamento, a boa condi¢cdo financeira foi

mencionada como um facilitador de acesso, visto proporcionar o custeio de carros
particulares para locomogdo (VARELA; OLIVER, 2013), bem como diminuir
significativamente as chances de ter cuidados de saude n&o atendidos (MAHMOUDI,
MEADE, 2015).

Na dimensao aceitabilidade, verificou-se a percepcdo de proximidade do
individuo em relagao ao local onde recebia cuidados de saude (CASTRO et al., 2011;
AMARAL et al., 2012b). Destaca-se que, embora a distancia do servigo insira-se na
dimensao disponibilidade, se optou por informar o fator nesta dimensao, dado o fato
de os autores citados terem verificado a percepcao do usuario em relagao ao servico,

desconsiderando a distancia em minutos ou quildmetros. Identificou-se, ainda, a
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percepcao dos usuarios acerca da competéncia profissional, indicando sua confianca
no profissional da saude (SOUZA; ROCHA, 2010).

Entre os fatores ambientais, constaram as redes de apoio social, as boas
condi¢cdes de acessibilidade e a presencga de cuidador. Nesse aspecto, destaca-se
que as redes de apoio social foram descritas como os principais fatores que
contribuem para o acesso aos servicos de saude, sendo a rede de apoio familiar
apontada pela maioria dos estudos (Quadro 4). Holanda et al. (2015), por exemplo,
constataram em seu estudo que as redes de apoio eram constituidas principalmente
por componentes familiares (pais, irmaos, filhos, conjuges) e extrafamiliares (amigos
e vizinhos). No entanto, 50,0% dos entrevistados relataram ndo contar com qualquer
apoio fora da familia. A maioria dos entrevistados (89,2%) afirmou que os apoios
recebidos facilitavam o acesso aos servigos de saude, com destaque para a marcacgao
de consultas (57,5%) e o acompanhamento a elas (67,0%) (HOLANDA et al., 2015).
A rede de apoio também foi apontada como facilitador de acesso por Gibson e Mykitiuk
(2012), referindo-se aos médicos de familia como guardides para o acesso a outros
profissionais da saude, medicamentos, assisténcia a dispositivos e outros apoios.

Por meio desta revisdo, compreende-se que pessoas com deficiéncia ainda se
deparam com diversas barreiras que restringem a plena utilizagdo dos servigcos de
saude. Nos estudos envolvendo pessoas com deficiéncia, constatou-se que a falta de
acessibilidade foi a dificuldade citada com maior frequéncia, além de existirem
barreiras organizacionais nos sistemas de saude, barreiras informacionais e
financeiras, revelando disparidades no acesso aos servicos de saude. Ressalta-se
que os estudos sdo provenientes de paises signatarios da CDPD e que, portanto,
firmaram diversos acordos para garantir a equiparagdo de oportunidades entre
pessoas com e sem deficiéncia (UNITED NATIONS, 2006). Conclui-se que, além de
se firmar compromissos que protejam as pessoas com deficiéncia, se faz necessario

implementar a¢des que de fato assegurem o acesso e a plena utilizagao dos servigos.

3.2 INDICADORES DE ACESSO IDENTIFICADOS
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Constatou-se uma heterogeneidade de variaveis investigadas, dada a
diversidade metodoldgica, bem como dos servigos analisados. No entanto, observou-
se a presenga de variaveis sociodemograficas e socioecondmicas na maioria dos
estudos (19), incluindo: idade, sexo, estado civil, cor, raga, etnia, numero de filhos,
grau de parentesco com a pessoa com deficiéncia, escolaridade, renda familiar,
regime de trabalho, horas de trabalho, seguro de saude (publico ou privado), tipo de
moradia e frequéncia escolar. Pesquisas relacionadas as criangas ou adolescentes
coletaram seus dados sociodemograficos, como também dos pais. A caracterizagéo
por meio de variaveis sociodemograficas e socioecondmicas dos pais e responsaveis,
bem como de criancas e adolescentes, foi inserida nesta pesquisa visto que define o
perfil dos usuarios.

Em relacdo as variaveis referentes aos servicos de saude, conforme
mencionado, observou-se uma diversidade de questdes que abrangeram distintas
dimensdes de acesso aos servicos. Tem-se, no Quadro 5, a compilacdo das
dimensdes mais frequentemente investigadas, reiterando-se que a construgao dos
quadros deu-se a partir da similaridade da variavel com os indicadores e respectivas

dimensdes de acesso descritos por Sanchez e Ciconelli (2012).

Quadro 5 — Dimensbes de acesso investigadas pelos estudos.

Dimensao de acesso

Autores e ano Capacidade

de pagamento

Disponibilidade

Informacao | Aceitabilidade

Souza e Rocha
(2010)

Castro et al.

(2011)

Lucena et al.

(2011)

Cardoso et al.
(2011)

Aragéo et al.

(2011)

Castro, Cieza e Cesar
(2011)

Trani et al.

(2011)

lezzoni, Frakt e Pizer
(2011)

Rouleau et al.

(2011)

continua...
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continuagéo...

Dimensao de acesso

Autores e ano Capacidade

Disponibilidade de pagamento

Informacao | Aceitabilidade

Amaral et al.
(2012a)

Amaral et al.
(2012b)

Gibson e Mykitiuk
(2012)

McDoom et al.
(2014)

Varela e Oliver
(2013)

Nicolau et al.
(2013)

Dew et al.

(2013)
Gudlavalleti et al.
(2014)

Stillman et al.
(2014)

Holanda et al.
(2015)

Mahmoudi e Meade
(2015)

Bertschy et al.
(2015)

Rocha, Saintrain e
Vieira Meyer, (2015)

Total 22 (100%) 20 (90,9%) 16 (72,7%) 16 (72,7%)
Fonte: A autora (2016).

As dimensbdes mais investigadas foram disponibilidade e capacidade de
pagamento.

Os indicadores de acesso mais pesquisados na dimensao disponibilidade
foram: natureza dos servigos (publico ou privado), tipos de servigo utilizados e local
onde os cuidados foram dispensados (clinica, unidades basicas, residéncia).
Identificaram-se, também, indicadores referentes a distribuicdo geografica dos
servicos em relagdo aos individuos, porém a partir da percepgao destes quanto a
distancia ou proximidade do servigo, e opgdes de transporte. Os estudos investigaram,
ainda, a disponibilidade de servigos, acesso a equipamentos (dispositivos auxiliares,

medicamentos), acesso a exames, organizagao dos servigos (tempo de espera para
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tratamento, tempo de espera para atendimento e horarios), numero de visitas ao
hospital e numero de visitas aos cuidados primarios em um determinado tempo.

Embora todos os estudos tenham apresentado algum indicador de acesso
associado a dimensao disponibilidade, é importante enfatizar que nem todos
exploraram essa dimensao de forma a mensurar quantitativamente a utilizacdo dos
servigos. Por exemplo, Holanda et al. (2015) identificaram a constituicdo de redes de
apoio social de pessoas com DFM e como contribuiram para facilitar o acesso aos
servicos de saude. Todos os usuarios entrevistados foram atendidos em unidades
basicas de saude de Jodo Pessoa, porém o objetivo do estudo n&o esteve diretamente
voltado ao modo como as pessoas utilizavam os servigos e, sim, a contribuicido das
redes de apoio para que pessoas com deficiéncia utilizassem os servicos.

Quanto a dimensao capacidade de pagamento, os indicadores identificados
foram: renda, fontes de renda, cobertura por seguro ou plano de saude, acesso aos
beneficios sociais e despesas indiretas com servigos de saude. A renda foi o principal
indicador citado (14 estudos), tendo-se verificado, no entanto, pouca correlagao dele
com a utilizagao dos servigos de saude. Isso pode ter associagdo com a natureza dos
servicos, uma vez que dez estudos estiveram associados aos servicos publicos de
saude.

A escolaridade foi o principal indicador investigado relacionado a dimensao
informacao (13). Os demais indicadores estiveram relacionados a informacdo em
saude, como, por exemplo, saber onde buscar tratamento, informagdo sobre a
disponibilidade de servicos, reconhecimento da importancia do tratamento e
conhecimento do diagndstico clinico. Notou-se que, embora a maioria dos estudos
tenha coletado informagdes sobre a escolaridade, houve pouca investigacdo quanto
a sua influéncia na utilizagado dos servicos. Segundo Sanchez e Ciconelli (2012), a
informacgédo pode determinar a lacuna entre a oportunidade e a real utilizagdo dos
servicos de saude. As autoras referem também que essa dimensao tem sido centro
de debates relacionados a equidade em saude.

Apesar de a aceitabilidade ser a dimensao menos tangivel do acesso e,
portanto, mais dificil de ser mensurada, notou-se que varios estudos inseriram-na com

o intuito de conhecer, principalmente, como o0s servicos sao percebidos pelos
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individuos e comunidades. Desse modo, foram identificadas percepgdes acerca da
distancia entre os servigcos de saude, dificuldades de acesso percebidas, relacao entre
as atitudes dos profissionais da saude e os individuos, satisfagdo com os servigos
recebidos e percepgao dos usuarios em relagdo ao ambiente interno ou externo aos
locais em que recebiam atendimento.

Em decorréncia dos diversos objetos de investigacdo, verificou-se que nem
todos os estudos exploraram as dimensdes de acesso simultaneamente, embora
tenham em seu escopo indicadores vinculados a elas. Por exemplo, os indicadores
de renda e escolaridade nem sempre foram explorados quanto a sua influéncia na
utilizacdo dos servigos. Ademais, a utilizacdo dos servigos, nesses estudos, foi
empregada sob as formas de “acesso” e “acessibilidade”, constatando-se a
inexisténcia de concordancia no uso dos termos, mesmo que sejam tratados pelos
autores como sinénimos.

A observacdo das dimensdes investigadas por esses autores, em meio as
diferentes abordagens concebidas e objetivos propostos, permitiu a materializagcéo da
complexidade do acesso, visto que diversos fatores podem influenciar a utilizagao dos
servicos. Esse fato contribuiu também para a construgdo do método deste estudo,
bem como auxiliou na defini¢do de alguns indicadores de acesso para os instrumentos

de coleta. Os detalhes acerca dessas contribui¢gdes sao descritos na subsecao 3.3.

3.3 CONSTRUCAO DOS INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

A insercdo desta subsecao entre os trabalhos relacionados justifica-se por
contribuir para a compreensdao das op¢des metodolégicas implementadas na
pesquisa, principalmente no que se refere aos instrumentos de coleta de dados
adotados.

A partir do referencial tedrico e da revisdo de literatura, identificaram-se
variaveis e indicadores de acesso que poderiam mensurar as dimensoes
apresentadas por Sanchez e Ciconelli (2012), permitindo a construcdo dos
questionarios destinados aos profissionais, bem como do formulario de pesquisa
empregado com 0s pais e/ou responsaveis por criancas e adolescentes com DFM.
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Descrevem-se, nos Quadros 6 e 7, as variaveis inseridas nos instrumentos de coleta
de dados para os profissionais da saude (gestores e fisioterapeutas) e pais e/ou

responsaveis e os respectivos autores que contribuiram para a sua insercéo.

Quadro 6 — Variaveis elencadas no questionario para os gestores e fisioterapeutas, segundo as

dimensodes de acesso.

Questionario para os gestores

Dimensao de
acesso

Variavel

Autores

Disponibilidade

Tipo de publico atendido (criangas e adolescentes,
adultos, idosos).

Horario e dias de funcionamento.

Local de atendimento.

Numero de criangas e adolescentes aguardando
tratamento de fisioterapia no estabelecimento.

Sanchez e Ciconelli
(2012)

Aceitabilidade*

Sob sua perspectiva que fatores dificultam o acesso
de criancas e adolescentes com DFM aos servigos
de fisioterapia. (campo livre)

Rouleau et al.
(2011), McDoom et
al. (2014), Rocha,
Saintrain e Vieira
Meyer (2015)

Questionario para os fisioterapeutas

Disponibilidade

Criangas e adolescentes com DFM necessitam de
TA?

Criancas e adolescentes com DFM possuem algum
recurso de TA?

Varela e Oliver
(2013)

Nota: * Questao feita aos gestores e fisioterapeutas em campo livre no teste-piloto, apds o qual foi

empregada fechada.

Quadro 7 — Variaveis elencadas no questionario para os pais, segundo as dimensdes de

Fonte: A autora (2016)

acesso.

Formulario para os pais e/ou responsaveis

Dimensao de
acesso

Variavel

Autores

Disponibilidade

Local onde o cuidado foi dispensado.

Sanchez e Ciconelli,
(2012)

Numero de atendimentos semanais.

Rouleau et al.(2011)

Opcgoes de transporte para levar até o
estabelecimento.

Stillman et al. (2014)

Tempo de locomogao.

Dew et al. (2013)

Idade em que iniciou o tratamento fisioterapéutico.

Dew et al. (2013)

Realizagéo de outros tratamentos de reabilitagcao
(terapia ocupacional, fonoaudiologia, psicologia e
etc.).

Stillman et al. (2014)

Utilizagao de equipamentos de TA.

lezzoni, Frakt e
Pizer (2011), Varela
e Oliver (2013)

continua...
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Formulario para os pais e/ou responsaveis

Dimensao de
acesso

Variavel

Autores

Capacidade de
pagamento

Cobertura de plano de saude*.

Mahmoudi e Meade
(2015)

Renda mensal familiar.

Mahmoudi e Meade
(2015), Castro,
Cieza e Cesar
(2011)

Fonte de renda.

Sanchez e Ciconelli
(2012)

Gastos com tratamentos de reabilitagao.

Sanchez e Ciconelli
(2012)

Gastos com equipamentos de TA.

Varela e Oliver
(2013)

Tempo de fila de espera para obter tratamento.

Dew et al. (2013),
Cardoso et al.
(2011)

Informacao

Escolaridade.

Sanchez e Ciconelli
(2012)

Diagnéstico clinico informado pelos pais

Lucena et al. (2011)

Onde obteve informacdo sobre a necessidade de
Fisioterapia para a crianga ou adolescente

Gudlavalleti et al.
(2014)

Aceitabilidade

Percepgao da prioridade de atendimento a crianga
ou adolescente

Rocha, Saintrain e
Vieira Meyer ( 2015)

Grau de percepgéao de dificuldade para levar até o Dew et al.
estabelecimento em que a crianga ou adolescente (2013)
recebia atendimento

Percepcdo de distancia entre o local de Dew et al.
atendimento e a casa da crianga ou adolescente (2013)

Percepgdo sobre o ambiente da clinica (sala de
espera, banheiros, rampas de acesso, elevadores)

McDoom et al.
(2014), Rocha,
Saintrain e Vieira
Meyer (2015)

Percepcdo da acessibilidade no entorno do
estabelecimento

Rocha, Saintrain e
Vieira Meyer, (2015)

Satisfagdo com o servigo de Fisioterapia Stillman et al.
(0-10) (2014)
Satisfagdo com o local onde recebia atendimento Stillman et al.
(0-10) (2014)
Grau de dificuldade percebido para obter Rouleau et al.
tratamento fisioterapéutico (2011)
Dificuldades de acesso encontradas para obter o Rouleau et al.
tratamento fisioterapéutico (aberta)** (2011)
Percepgédo do que facilita o acesso ao servigo de Gibson et al.
Fisioterapia (aberta)** (2012)

Notas: * Variavel relacionada aos dados de pais e/ou responsaveis e criangcas e adolescentes.

Fonte: A autora (2016).

59

*%

Variaveis adaptadas apds a aplicagdo do teste-piloto (fechadas a partir de fatores dificultadores e
facilitadores relatados pelos participantes).
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Destaca-se que a distancia geografica, no formulario para os pais e/ou
responsaveis, foi observada na dimensao disponibilidade, considerando o tempo de
locomogao em minutos, local de residéncia, local onde a crianga recebia os cuidados
de fisioterapia e opgdes de transporte, bem como na dimensao aceitabilidade,
buscando caracterizar a percepcéo de distancia pelo pai ou responsavel em relacéo
ao servico e a dificuldade para levar até o local de atendimento.

Em decorréncia de a maioria dos estudos observar perspectivas de pessoas
com deficiéncia ou seus cuidadores, houve dificuldade para detectar indicadores
relacionados aos profissionais de saude. Sendo assim, selecionaram-se outras
variaveis provenientes do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia e ECA, que sugeriam
informacdes relativas as dimensdes de acesso. Elas foram categorizadas por meio da

escala Likert, para facilitar a analise dos dados (Quadro 8).

Quadro 8 — Variaveis elencadas no questionario para os gestores, segundo as dimensdes de acesso
e documentos oficiais.

Questionario para os gestores

Dimensao de
acesso

Variavel Autores

O estabelecimento dispde de acessibilidade, conforme Brasil
Disponibilidade | preconiza o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, para o (2015)
acolhimento de criangas e adolescentes com DFM?

Este estabelecimento dispbe de atendimento integral a crianca Brasil

e ao adolescente como preconiza o ECA? (1990)
Aceitabilidade

Ha prioridade de atendimento nos servigos de fisioterapia para Brasil

criangas e adolescentes com DFM? (1990)

Fonte: A autora (2016).
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4 ENCAMINHAMENTOS METODOLOGICOS

4.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de um estudo observacional, descritivo e analitico, de carater
transversal e abordagem quantitativa, composto por sete etapas (Figura 4) (BONITA;

BEAGLEHOLE; KJELLSTROM, 2010).

Figura 4 — Etapas da pesquisa.
‘ 1. Levantamento bibliografico ’—> FaImaIa ._ILACSO

TSCAPES

2. Definicdo das variaveis e
instrumentos de coleta

'
3. Aprovagao do CEP ‘

il

i | Questionario |
Gestores { |

Campo Piloto

\

Campo Pesquisa

4. Coleta de dados
4.1 Dados administrativo
(Cenario de pesquisa)

5. Sistematizagéo dos dados
v
6. Analise dos dados
¥
7. Analise dos resultados

Fonte: A autora (2016).
4.2 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catdlica do Parana (PUCPR), sob o Parecer n° 1.449.251, no dia 14 de
marco de 2016 (Anexo A). Os pesquisadores envolvidos comprometeram-se a manter
a confidencialidade dos dados coletados, bem como a privacidade do conteudo,

conforme preconizam os documentos internacionais e a Resolu¢ao MS n° 466/2012

(BRASIL, 2012) (Apéndice A).
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4.3 CONSTRUGAO DOS INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

A etapa de construgéo dos instrumentos foi detalhada na subsegao 3.3.

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu por meio de duas estratégias: (i) levantamento de
dados administrativos, a fim de delinear o cenario de pesquisa; (ii) pesquisa de campo.
Detalham-se, na Figura 5, as etapas para o delineamento do cenario de pesquisa. Na

subsecéao 4.5, descrevem-se as etapas da pesquisa de campo.

Figura 5 — Bases de dados consultadas e critérios adotados para extragao dos dados
administrativos.

+ N° estabelecimentos de Fisioterapia vinculados ao

SUS em Curitiba;

DATASUS + N° estabelecimentos de Fisioterapia do SUS para
CNES criancas e adolescentes com DFM.

* Ano de referéncia: 2016

+ Especialidadesde Fisioterapia: todas.

0

g

"% + N de criancas e adolescentes com DFM no Brasil,
% | Censo Demografico Parana e Curitiba.

= 2010 » Faixas etarias: 0 a 4 anos; 5 a 9 anos; 10 a 14
e anos; 15 a 17 anos

i SIDRA + Ano de referéncia: 2010.

o

(=}

e

©

()]

* Procedimentos de Fisioterapia: Pré e pos-operatorio
nas disfungdes musculo esqueléticas (0302050019);
alteragées motoras (0302050027); disturbios neuro-

cinético-funcionais sem complicacées (0302060014);

DATASUS — disturbios neuro-cinético-funcionais com complicagées

Tabwin (0302060022); desordens do desenvolvimento neuro
motor (0302060030).

« Faixas etarias: 0 a 17 anos; acimade 18 anos.
+ Anos de referéncia: 2010, 2013 e 2015.
+ Local: Curitiba

Fonte: A autora (2016).

441 Pesquisa de campo
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A pesquisa de campo ocorreu em quatro estabelecimentos identificados junto
ao Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES) e Secretaria Municipal
de Saude de Curitiba (SMS/Curitiba), bem como em duas escolas especiais,
identificadas por meio das pesquisas vinculadas ao grupo de pesquisa “Perfil da
crianga e do adolescente no estado do Parana” (Figura 6). Os critérios de incluséo
para os estabelecimentos de fisioterapia integrados ao SUS em Curitiba foram: (i)
prestar servicos ambulatoriais de fisioterapia; (ii) atender a criangas ou adolescentes
com DFM por periodo igual ou superior a dois anos. Ja o critério de exclusao referiu-
se a prestagao de servicos hospitalares de fisioterapia.

Figura 6 — Instituicbes pesquisadas
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Fone: autora (2016).
Todos os estabelecimentos que atendiam a criangas ou adolescentes com DFM

em Curitiba foram contatados via telefone por meio de seus gestores, a fim de verificar
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a possibilidade de apresentar e aplicar a pesquisa nos respectivos locais. Dois
estabelecimentos, quando contatados, informaram que ndo atendiam esse publico.
Outros dois comunicaram a pesquisadora que, no momento, ndo havia crianga ou
adolescente com DFM em tratamento fisioterapéutico. Assim, aplicou-se a pesquisa
em quatro estabelecimentos identificados junto a SMS/Curitiba e, ainda, nas duas
escolas especiais que ja vinham participando de pesquisas do grupo de pesquisa
referido.

A apresentacao do estudo foi realizada presencialmente nas instituicées pela
pesquisadora, com os gestores ou representantes. Apos a avaliagao e aprovacgéo do
projeto nos estabelecimentos, a pesquisadora solicitou a formalizagdo da aplicagao
da pesquisa, por meio do termo de autorizacao de participagao da instituicado (Anexos
BaF).

4.4.1.1 Populagao do estudo

Participaram do estudo gestores, fisioterapeutas, pais e/ou responsaveis por
criancas e adolescentes com DFM. A opgéo por investigar as percepc¢oes desses
atores deu-se a partir da suposicdo de que elas diferem, aliado ao fato de que a
participacdo ativa deles, bem como suas percepg¢des sobre as facilidades e
dificuldades de acesso, pode contribuir para a adequacéo dos servigos publicos de
saude. Destaca-se, ainda, que a produgao cientifica vinculada ao acesso a saude por
pessoas com deficiéncia esta aquém de investigar a a percepgao dos diversos atores
envolvidos no sistema de saude (SILVA; CARVALHO; MOSER, 2016b).

Todos os gestores dos estabelecimentos que aprovaram a aplicagao do estudo
e aceitaram participar da pesquisa foram incluidos. Os critérios de inclusdo dos
fisioterapeutas e pais ou responsaveis foram, respectivamente, atender a criangas ou
adolescentes com DFM em Curitiba por no minimo dois anos e ser pai ou responsavel
por crianga ou adolescente com DFM em tratamento fisioterapéutico pelo SUS em
Curitiba ha pelo menos duas semanas. Foram excluidos os pais e/ou responsaveis
que se encontravam no estabelecimento acompanhando criangcas ou adolescentes

com DFM em avaliacao fisioterapéutica.
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O calculo de amostragem de proporgdes foi utilizado, tendo em vista que os
instrumentos de coleta de dados apresentaram variaveis com escalas e medidas
distintas, bem como em decorréncia do desconhecimento do numero de criancas e
adolescentes com DFM em tratamento fisioterapéutico em Curitiba e de
fisioterapeutas que atendiam a essa populacéo por intermédio do SUS nas instituicbes
identificadas.

Adotou-se um valor fixo de P = 0,5 e Q = 0,5, sendo P a propor¢ao de casos
favoraveis na populagédo e Q a proporgéo de casos desfavoraveis. Nao existindo
informagédo sobre P, admite-se P e Q = 0,5, valor que conduz a um tamanho de
amostra maior (LOPES, 2013). Visto que a populagdo aproximada de criangas e
adolescentes nas seis instituicdes foi de 455, empregou-se um nivel de confianga de
95% e erro maximo amostral de 7% (E = 0,0677). Assim, o tamanho amostral
calculado foi de 144 criangas e adolescentes (n = 144). O numero total de
fisioterapeutas nas instituicdes que atendiam a criancas e adolescentes foi de 24,
admitindo-se um nivel de confianga de 95% e erro maximo amostral de 12% (E = 0,
12), o tamanho amostral calculado foi de 18.

A coleta de dados da pesquisa de campo ocorreu no periodo de junho a
setembro de 2016 nos estabelecimentos identificados, tendo sido realizada pela
pesquisadora, bem como por dois estudantes do curso de fisioterapia previamente
treinados, que possuiam projetos de iniciagao cientifica vinculados a esta pesquisa.
Os instrumentos de coleta utilizados foram dois questionarios aplicados aos
profissionais (gestores e fisioterapeutas) e um formulario destinado aos pais e/ou
responsaveis. A opc¢ao pela aplicacdo dos questionarios aos profissionais deu-se em
virtude da inviabilidade de realizar entrevistas individuais, dado o pouco tempo que
dispunham no ambiente de trabalho. Por sua vez, a aplicagdao do formulario aos pais
e/ou responsaveis foi adotada visando a reducdo de perda amostral por mau
preenchimento ou ndo devolucio dele.

ApOs a aprovagao da aplicacdo do estudo nos estabelecimentos, os gestores
foram convidados a participar da pesquisa por meio do preenchimento do questionario
para o gestor (Apéndice B). Apds o aceite, todos preencheram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C). Foi agendada uma data para
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o recolhimento do questionario, como também solicitadas aos gestores informagdes
sobre os fisioterapeutas que atendiam a criancas e adolescentes com DFM nos
respectivos estabelecimentos.

Apos a identificacdo desses profissionais, agendaram-se reunides para a
apresentacao do estudo. As abordagens ocorreram no proprio estabelecimento, em
grupo, quando agendadas previamente pelo gestor, e individualmente, na
impossibilidade de reunir todos profissionais. Durante as reunides com o0s
fisioterapeutas, fizeram-se a apresentacédo do estudo e o convite a participagao. Aos
que aceitaram, foram entregues os questionarios e os TCLEs (Apéndices D e E). Os
fisioterapeutas auxiliaram na identificacdo das criancas e adolescentes com DFM em
tratamento fisioterapéutico nos estabelecimentos em que trabalhavam.

Os pais e/ou responsaveis por criangas e adolescentes foram abordados por
conveniéncia nos estabelecimentos em que seus filhos recebiam atendimento de
fisioterapia. Os pesquisadores apresentaram o objetivo do estudo a eles e os
convidaram a participar da pesquisa, preenchendo ou respondendo as questdes do
formulario para os pais e/ou responsaveis (Apéndice F). Essa abordagem ocorreu de
forma individual, em espagos determinados pelos gestores das instituicdes. Apos o
aceite, os pais assinaram o TCLE (Apéndice G). Os formularios foram preenchidos
pelos pesquisadores, exceto quando o0s pais e/ou responsaveis sinalizaram a
preferéncia de realizar o preenchimento do instrumento. Todos foram informados que
a pesquisa nao apresentava vinculo com a instituicio em que as criancas ou
adolescentes recebiam atendimento, de modo que a participagcado no estudo nio traria

prejuizos relacionados ao tratamento recebido.

4.4.1.2 Questionario para os gestores

O questionario para os gestores dos estabelecimentos de fisioterapia
vinculados ao SUS constituiu-se de 15 questdes (Apéndice B), a saber: tipo de publico
atendido, horario e dias de funcionamento, tipos de encaminhamento, niumero de

criangas e adolescentes com DFM em atendimento, numero de criangas e
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adolescentes aguardando atendimento e caracteristicas de acessibilidade da
instituicao.

Pesquisou-se, também, a percepg¢ao dos gestores em relagao a facilidade de
acesso a fisioterapia por criangas e adolescentes, atengao integral a criangca ou
adolescente com deficiéncia, areas de assisténcia fisioterapéutica, existéncia de
prioridade de atendimento para criangas e adolescentes e dificuldades e facilidades
de acesso ao tratamento fisioterapéutico enfrentadas por criangas e adolescentes com
DFM.

4.4.1.3 Questionario para os fisioterapeutas

Composto por 22 questdes, este questionario foi respondido por fisioterapeutas
que atendiam a criangas ou adolescentes com DFM (Apéndice D). As questbes
relacionaram-se a caracterizagao do profissional, caracterizagdo dos atendimentos
prestados as criancas e adolescentes com DFM e percepcao desses profissionais
quanto as dificuldades e facilidades de acesso aos servicos de fisioterapia entre

criangas e adolescentes com DFM.

4.4.1.4 Formulario para os pais e/ou responsaveis

Este formulario possuia 46 variaveis, que englobavam as caracteristicas
sociodemograficas e socioecondmicas dos pais e/ou responsaveis, das criangas e/ou
adolescentes com DFM e caracteristicas da sindrome, deficiéncia ou lesdo. Também
continha questdes que caracterizavam o acesso aos servicos de fisioterapia, as
opgoes de transporte e deslocamento, 0 acesso a outros servigos de reabilitacéo, as
dificuldades e facilidades de acesso a fisioterapia, as necessidades percebidas e,
ainda, as atividades de participag¢ao das criangas e adolescentes com DFM (Apéndice
F).
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4.41.5 Teste piloto

Para verificar a adequacgao dos instrumentos, realizou-se um teste-piloto em
duas escolas especiais, identificadas por meio das pesquisas vinculadas ao grupo de
pesquisa “Perfil da crianca e do adolescente no Estado do Parana”. O teste foi
aplicado entre abril e maio de 2016, com 30 pais e/ou responsaveis e quatro
fisioterapeutas (ndo incluidos na amostra). Por meio dele, as questdes relacionadas
as dificuldades e facilidades de acesso foram fechadas, segundo as percepgdes
respondidas por gestores, fisioterapeutas, pais e/ou responsaveis. Houve também a
insercdo e exclusdo de questbes, bem como a reorganizagdo da ordem de

apresentacao das questdes.

4.4.2 Sistematizagcao dos dados

Os dados coletados por meio dos registros administrativos foram salvos em
planilhas do Microsoft Excel. Os dados provenientes da pesquisa de campo foram
digitados por trés pesquisadores em planilhas do Microsoft Excel e posteriormente

conferidos, a fim de reduzir a probabilidade de erros de digitacao.

4.4.3 Analise dos dados

Analisaram-se os dados administrativos no Microsoft Excel por meio de
estatistica descritiva. Utilizou-se o software STATISTICA para o calculo da distribuicéo
dos procedimentos fisioterapéuticos entre os grupos de criangas e adolescentes
versus adultos e idosos, nos anos de 2010, 2013 e 2015.

Os dados provenientes da pesquisa de campo foram analisados no software
IBM SPSS Statistics, mediante analise descritiva dos dados, apresentando a
distribuicao de frequéncias relativas, absolutas e médias para variaveis continuas. As
percepcbes dos gestores, fisioterapeutas, pais e/ou responsaveis sobre as
dificuldades e facilidades de acesso foram avaliadas pelo teste Qui-quadrado de

Pearson, enquanto a comparagédo das variaveis qualitativas entre dois grupos foi
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realizada por meio do teste de Fisher. A comparacéo entre dois ou mais grupos, com
variaveis quantitativas cujas distribuicdes ndo apresentaram normalidade, foi feita por
meio do teste U de Mann-Whitney e de Kruskal-Wallis, respectivamente. Também foi
feito o teste de correlagcao entre variaveis qualitativas e quantitativas pelo teste de
Spearman. O nivel de significancia adotado em todos os testes foi de 5%.

Por sua vez, os dados referentes a distribuicido dos servigcos, bairro ou
municipio de residéncia dos individuos e tempo de locomogao do individuo até o
servigo foram representados por georreferenciamento, gerado pelos softwares Google
Earth e Quantum GIS Essen 2.14. Foi utilizada a sobreposi¢cao do mapa de Curitiba,
obtido por meio do Instituto de Pesquisa e Planejamento Urbano de Curitiba (IPPUC)
(CURITIBA, 2016a).

Uma vez que os softwares STATISTICA e IBM SPSS Statistics sao licenciados
pela PUCPR, as analises foram conduzidas nos laboratorios da universidade. Por
outro lado, os softwares Google Earth e Quantum GIS Essen 2.14 estédo disponiveis

gratuitamente na internet.
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5 CENARIO DE PESQUISA

Esta pesquisa foi realizada em Curitiba, capital do estado do Parana (Figura 7),
que se situa na regido Sul do Brasil, ocupando uma area de 436 km? (CURITIBA,
2012) e ficando a uma distancia de 400 km de Sao Paulo, considerado o maior centro

econdmico do pais.

Figura 7 — Loclizagéo de Curitiba.

Fonte: Curitiba (2012).

Sua populagéo, no ano de 2010, segundo o Censo Demografico, foi de 1,75
milhdo de habitantes, ocupando o oitavo lugar no ranking das capitais brasileiras
(IBGE, 2010a; CURITIBA, 2012). Segundo as estimativas do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), em 2016, apresentou 1.893.997 milhbes de habitantes,
distribuidos em 75 bairros e dez regionais administrativas, que facilitam a
administracdo e aproximagado dos servigos publicos da populagdo (IBGE, 2016;
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CURITIBA, 2016a). No estado do Parana, Curitiba destaca-se como o maior municipio
em numero de habitantes (IBGE, 2016).

A cidade possui destacada politica urbana, mobilidade, conectividade,
infraestrutura, logistica e disponibilidade de energia (CURITIBA, 2012). Em
decorréncia do planejamento urbano, implementado desde a década de 1970, tornou-
se um modelo de gestdo urbana, transporte coletivo e meio ambiente (CURITIBA,
2012).

5.1 CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DFM EM CURITIBA

O total de criancas e adolescentes com DFM no Brasil, Parana e Curitiba, em
2010, era de 566.482, 24.791 e 2.891, ou seja, 0,3%, 0,2% e 0,2% da populagao total
de pessoas, respectivamente (Tabela 1) (IBGE, 2010b). O percentual apresentado por
criancas e adolescentes com DFM em relacdo ao total de individuos com DFM no
Brasil, Parana e Curitiba era de 4,3%, 3,5% e 3,0%, respectivamente (IBGE, 2010b).

Tabela 1 — Frequéncias absoluta e relativa de criangas e adolescentes com DFM no Brasil,
Parana e Curitiba em 2010, segundo o grau de severidade.

Brasil Parana Curitiba

n % n % n %

Severidade da DFM

Alguma dificuldade permanente

de caminhar e/ou subir escadas  324.069  57,2% 12.713 51,3% 1.392 48,1%
sem a ajuda de outra pessoa

Grande dificuldade permanente

de caminhar e/ou subir escadas  107.504 19,0% 5.109 20,6% 582 20,1%
sem a ajuda de outra pessoa
N&o consegue de modo algum
(incapaz de caminhar ou subir
escadas sem a ajuda de outra
pessoa)

134.909  23,8% 6.969 28,1% 917 31,7%

566.482 100,0% 24.791 100,0% 2.891 100,0%
Total

Fonte: Adaptado de IBGE (2010b).

Segundo o Censo Demografico de 2010, 48,2% das criangas e adolescentes
de Curitiba apresentavam alguma dificuldade permanente de caminhar e/ou subir
escadas sem a ajuda de outra pessoa, mesmo que usando aparelhos auxiliares, como

prétese ou bengala; 20,1% tinham grande dificuldade permanente de caminhar e/ou
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subir escadas sem a ajuda de outra pessoa, ainda que usando protese, bengala ou
outro aparelho auxiliar; e 31,7% n&o conseguiam de modo algum, ou seja, eram
permanentemente incapazes de caminhar e/ou subir escadas (IBGE, 2010b). O
grafico representado na Figura 8 apresenta a distribuicdo da DFM segundo o grau de

severidade entre os grupos etarios.

Figura 8 — Distribuicao da DFM em Curitiba, no ano de 2010, segundo faixa etaria e grau de
severidade.

Alguma dificuldade Grande dificuldade Nao consegue de modo algum

m Criangas ®™ Adolescentes

Fonte: Adaptado de IBGE (2010b).

5.2 ESTABELECIMENTOS DE FISIOTERAPIA INTEGRADOS AO SUS EM
CURITIBA

Segundo o CNES, Curitiba dispunha, em 2016, de 29 estabelecimentos
ambulatoriais de fisioterapia integrados ao SUS (14 publicos e 15 privados) (BRASIL,
2016a). Desse total, 27,5% (n = 8) atendiam a criangas e adolescentes com DFM
(CURITIBA, 2016b). Representam-se na Figura 9, por meio de georreferenciamento,
os estabelecimentos de fisioterapia destinados as criangas e adolescentes com DFM
e aqueles que atendiam as demais pessoas, segundo as regionais administrativas,
constatando-se que, predominantemente, os servigos estavam alocados na Regional

Matriz.
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Figura 9 — Estabelecimentos integrados ao SUS em Curitiba, segundo as regionais administrativas.

e a3 -

S e R Y
3 .~J1Crazev*d nha/P
/- e ¢
X ,

Ry gh ¢ X

Fonte: daptado de Brasil (2016a).
Nota: Em vermelho, os estabelecimentos de fisioterapia vinculados ao SUS e, em azul, os
estabelecimentos de fisioterapia vinculados ao SUS que atendiam a criangas e adolescentes com DFM.

5.3 PROCEDIMENTOS DE FISIOTERAPIA EM CURITIBA PARA CRIANCAS E
ADOLESCENTES

Na Tabela 2 apresenta-se o numero total de procedimentos de fisioterapia
realizados no Parana e em Curitiba, segundo o ano de realizagao (2010, 2013 e 2015),
e as taxas de crescimento, conforme os limites temporais selecionados (2010-2013,

2010-2015 e 2013-2015), além do total de procedimentos de fisioterapia realizados
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por criangas e adolescentes, segundo o ano de realizagao, e as taxas de crescimento,

considerando os mesmos periodos.

Tabela 2 — Frequéncia absoluta dos procedimentos de fisioterapia realizados no Parana e em
Curitiba, segundo ano e taxa de crescimento, e de procedimentos de fisioterapia realizados por
criangas e adolescentes.

Total de procedimentos de fisioterapia realizados no Parana e em Curitiba

Numero de procedimentos (total) Taxa de crescimento
Local 2010 2013 2015 2010-2013 2010-2015 2013-2015
Parana 2.069.220 2.304.249 2.356.698 11,4% 13,9% 2,3%
Curitiba 424.501 448.722 399.307 57% -5,9% -11,0%

Total de procedimentos de fisioterapia realizados por criangas e adolescentes (0 a 17 anos) no
Parana e em Curitiba

Numero de procedimentos Taxa de crescimento
Local
2010 2013 2015 2010-2013 2010-2015 2013-2015
Parana 184.961 179.159 160.227 -3,1% -11,8% -10,6%
Curitiba 32.072 27.182 17.968 -15,2% -51,3% -33,9%

Fonte: Adaptado de Brasil (2016b).

A partir da distribuicdo percentual dos procedimentos de fisioterapia segundo
0s grupos etarios, nos anos de 2010, 2013 e 2015, constatou-se que o numero de
procedimentos foi significativamente menor para o grupo de criangas e adolescentes
nos trés anos (p = 0,000), quando comparado ao grupo de adultos e idosos (Figura
10).

Figura 10 — Distribuicdo percentual dos procedimentos de fisioterapia, segundo grupos, em
Curitiba.

=@ Criancas e adolescentes ©—Adultos e idosos
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Fonte: Adaptado de Brasil (2016b).
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5.4 CARACTERISTICAS DOS ESTABELECIMENTOS (PESQUISA DE CAMPO)

Os estabelecimentos pesquisados apresentavam natureza juridica filantropica
(trés), privada (dois) e publica (um).

O programa de reabilitacdo da Associagdo Mantenedora do Centro Integrado
de Prevencao (AMCIP) é dirigido a bebés de risco e/ou criangas com deficiéncia de
zero a seis anos incompletos. A Associagdao de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) Escola de Educacao Especial, Estimulacdo e Desenvolvimento (CEDAE)
também destina cuidados a mesma faixa etaria das criangas atendidas na AMCIP e
tem como publico-alvo: bebés, prematuros, alto risco, sindromes, atrasos de
desenvolvimento neuropsicomotor e deficiéncia intelectual. A APAE Luan Muller, por
sua vez, tem como publico-alvo criangas e adolescentes entre seis e 17 anos
incompletos, atendendo a alunos com deficiéncia intelectual e multiplas deficiéncias.

A clinica-escola do curso de Fisioterapia da Universidade Tuiuti do Parana
(UTP) atende as necessidades da comunidade local em relagcdo a diversas
especialidades fisioterapéuticas, como neurologia, neuropediatria, ortopedia,
traumatologia, uroginecologia, entre outras. Ja o |Instituto de Fisioterapia e
Reabilitagdo (IFR) é uma clinica privada que atende a comunidade por meio do SUS,
planos de saude e particular, enquanto o Centro Hospitalar de Reabilitacdo Ana
Carolina Moura Xavier (CHR) dispbée de diversos servicos de reabilitacao
exclusivamente publicos, voltados ao atendimento de toda a populacédo que necessite
de cuidados de reabilitagédo, tendo surgido da necessidade de prover cuidados de
reabilitacdo as pessoas com DFM no Parana, visto que, até 2007, muitos pacientes

deslocavam-se para outros estados em busca de tratamento (PARANA, 2013).

5.5 CARACTERISTICAS DOS PAIS E/OU RESPONSAVEIS E CRIANGCAS E
ADOLESCENTES COM DFM EM CURITIBA

Apresentam-se, nas Tabelas 3 e 4, as caracteristicas dos pais e/ou
responsaveis entrevistados e das criancas e adolescentes com DFM,

respectivamente.
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Tabela 3 — Caracteristicas dos pais e/ou responsaveis entrevistados (n=144).

Variavel n %
Sexo

Feminino 120 83,3
Masculino 24 16,7
Total 144 100,0
Grau de parentesco

Méae/pai 125 86,8
Irma 2 1,4
Avoé/avo 11 7,6
Tialtio 3 2,1
Padrasto 3 21
Total 144 100,0
Faixa etaria (anos)

18 a 29 40 27,8
30a39 56 38,9
40 a 49 32 22,2
50 a 59 6,3
Mais de 60 4,2
Nao informado 1 0,7
Total 144 100,0
Escolaridade

Ensino fundamental incompleto 22 15,3
Ensino fundamental completo 18 12,5
Ensino médio incompleto 17 11,8
Ensino médio completo 58 40,3
Ensino superior incompleto 5 3,5
Ensino superior completo 18 12,5
Pds-graduacao 6 4,1
Total 144 100,0
Ocupacao de trabalho

Sim 69 47,9
Nao 69 47,9
N&o informado 6 4,2
Total 144 100,0
Atividade profissional

Formal 42 29,2

continua...
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Variavel

%

Atividade profissional
Informal

Nao se aplica

Nao informado

Total

Possui plano de saude

Sim, empresarial

Sim, particular

N&o tem

Nao informado

Total

Rendimento mensal familiar*
Menos de R$ 880,00

De R$ 880,00 a R$ 1.760,00
De R$ 1.760,00 a R$ 2.640,00
De R$ 2.640,00 a R$ 3.520,00
Mais de R$ 3.520,00

Nao informado

N&o soube responder

Total

27
67

144

26

18

99

144

18

72

24
14

144

18,8
46,5
5,6
100,0

18,1

12,5
68,8

0,7
100,0

12,5
50,0
16,7
9,7
4,9
2,1
4,2
100,0

Nota: * Salario-minimo nacional vigente = R$ 880,00.

Fonte: A autora (2016).

Dos 144 pais e/ou responsaveis, 109 eram maes (75,7%), sendo a média de

idade geral de 36,0 anos (n = 143; desvio padrdao = 10,59 anos). A maioria dos

individuos informou ter concluido o ensino médio (40,3%), estando o rendimento

mensal familiar predominante entre um e dois salarios-minimos (50,0%) (Tabela 4).

Tabela 4 — Distribuicdo das criancas e adolescentes com DFM (n = 144).

Variavel n %
Sexo

Masculino 92 63,9
Feminino 52 36,1
Total 144 100,0

continua...
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continuagéo...

Variavel n %

Grupo, segundo a idade

Criangas (até 12 anos incompletos) 123 85,4
Adolescentes (até 18 anos incompletos) 21 14,6
Total 144 100,0
Faixa etaria

1 més a6 anos e 11 meses 97 67,4
7 a11anos e 11 meses 27 18,8
12 a 18 anos incompletos 20 13,9
Total 144 100,0
Possui plano de saude

Sim, empresarial 25 17,4
Sim, particular 27 18,8
Nao 87 60,4
N&o informado 5 3,5
Total 144 100,0

Fonte: A autora (2016).

Observa-se a prevaléncia de criangas (85,4%) e meninos (63,9%), com idade
média das primeiras de 50,9 meses (aproximadamente, quatro anos) — desvio padréao
de 36,2 meses. A idade média dos adolescentes foi de 167,7 meses

(aproximadamente, 14 anos), com desvio padréao de 24,7 meses.
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6 RESULTADOS

Apresenta-se, nesta sec¢ao, as dificuldades de acesso referidas pelos pais e/ou
responsaveis, fisioterapeutas e gestores. Na sequéncia, descreve-se as dificuldades
observadas por meio da analise dos dados e, por fim, as facilidades de acesso

referidas pelos participantes.

6.1 DIFICULDADES DE ACESSO REFERIDAS PELOS PARTICIPANTES

Constam, na Tabela 5, as dificuldades de acesso identificadas junto aos
participantes, segundo as dimensdes de acesso: disponibilidade, capacidade de
pagamento, informacgédo e aceitabilidade, além do agrupamento referente ao fator

ambiental.

Tabela 5 — Dificuldades de acesso aos servigos de fisioterapia, segundo pais e/ou
responsaveis, fisioterapeutas e gestores.

Dific:;tisasie de r e::;snzgc:/l:ais Fisioterapeutas Gestores 5 % total
n % n % n %

Dimensao disponibilidade
Fila de espera para conseguir tratamento 0,144 411
Sim 57a 39,6 11a 61,1 1a 20,0
Nao 87a 60,4 7a 38,9 4, 80,0
Pouca oferta de servigos do SUS 0,651 39,3
Sim 58a 40,6 7a 38,9 1a 20,0
Nao 85a 59,4 11a 61,1 4, 80,0
Falta de fisioterapeutas 0,617 29,8
Sim 42, 29,2 7a 38,9 1a 20,0
Nao 1024 70,8 11a 61,1 4, 80,0
Falta de transporte 0,001 28,6
Sim 34a 23,8 12 66,7 2ab 40,0
Nao 1094 76,2 6o 33,3 3a,b 60,0
Alta demanda de atendimentos* 0,239 54,2
Sim 11a 61,1 24 33,3
Nao 7a 38,9 4, 66,7
Demora no diagnoéstico** 22,9
Sim 33 22,9
Nao 111 771
Falta de profissionais especializados em fisioterapia** 15,3
Sim 22 15,3
Nao 122 84,7

continua...
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continuagao...
Dificuldade de Pais e/ou

.. Fisioterapeutas Gestores %
acesso responsaveis P Total
n % n % n %

Dimensao disponibilidade
Dificuldade para conseguir drteses ou préteses 8,9
Sim 11 7,6 4 22,2
Falta de continuidade do tratamento*** 0,7
Sim 1 0,7
Dimensao capacidade de pagamento
Falta de recursos financeiros da familia 0,000 33,3
Sim 40a 28,0 13 72,2 3a,b 60,0
Nao 103a 72,0 5b 27,8 2ab 40,0
Dimensao informagao
Falta de informacgao dos pais* 0,142 66,7
Sim 14a 77,8 2a 40,0
Nao 4a 22,2 3a 60,0

Dimensao aceitabilidade
Distancia entre o estabelecimento e a casa da crianga ou

0,003 54,8
adolescente
Sim 724 50,0 150 83,3 5 100,0
Nao 724 50,0 3b 16,7 Ob 0,0
Negacdo da deficiéncia, sindrome ou lesdao* 0,673 58,3
Sim 11a 61,1 3a 60,0
Nao 7a 38,9 24 40,0
Dificuldade de encaminhamento*** 11,3
Sim 16 11,1 3 16,7
Fator ambiental
Clima 0,207 62,5
Sim 13a 72,2 24 40,0
Nao 5a 27,8 3a 60,0

Fonte: A autora (2016).
Notas: Teste de Qui-quadrado de Pearson: cada letra inscrita denota um subconjunto de grupos de
participantes cujas propor¢cdes da coluna n&o diferem significativamente entre si no nivel 0,05. *Questao
feita s6 aos profissionais. ** Questéo feita s aos pais e/ou responsaveis. *** Questdo nao inserida nos
questionarios, porém referida pelos participantes.

Inseriram-se, na dimensao disponibilidade, as seguintes dificuldades: fila de
espera para conseguir tratamento, pouca oferta de servicos do SUS, falta de
fisioterapeutas, falta de transporte, alta demanda de atendimentos, demora no
diagnodstico, falta de profissionais especializados em fisioterapia, dificuldade de
encaminhamento, dificuldade para conseguir érteses ou proteses e falta de

continuidade do tratamento.
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A fila de espera foi referida por 41,1% dos entrevistados (n = 69); dos 144 pais,
apenas 39,6% (n = 57) elegeram-na como uma dificuldade de acesso. O tempo médio
de fila de espera para obter tratamento fisioterapéutico entre os pais que citaram essa
dificuldade foi de 174,5 dias (aproximadamente, seis meses), sendo significativamente
maior entre eles (p = 0,000; 174,5 dias versus 21,0 dias).

O tempo médio de fila de espera em dias para obter o tratamento realizado no
momento da pesquisa foi de 79,8 dias (n = 141), sendo que trés pais ndo souberam
informar. A Figura 11 revela a existéncia de correlagcéo positiva entre o tempo de fila
de espera em dias e o grau de dificuldade percebido para obter tratamento
fisioterapéutico (r = 1,0).

Figura 11 — Tempo de fila de espera em dias versus grau de dificuldade percebido para obter
tratamento fisioterapéutico.
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Fonte: A autora (2016).

A pouca oferta de servigos de fisioterapia do SUS foi citada por 39,3% dos
participantes (n = 66), verificando-se que a média semanal de atendimentos de
fisioterapia foi de 1,8 atendimento, com desvio padrédo de 0,9 (n = 144). Destaca-se,
ainda, que a média semanal de atendimentos foi significativamente maior para o grupo
de criangas, quando comparado ao grupo de adolescentes (p = 0,002; criangas = 1,9
atendimento semanal e desvio padrao = 0,9; adolescentes = 1,3 atendimento semanal
e desvio padrao = 0,7). Os dados revelaram também que o numero de atendimentos

diminuia com a idade, conforme apresenta a Figura 12.
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Figura 12 — Numero de atendimentos semanais de fisioterapia, segundo grupos etarios.
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Fonte: A autora (2016).

A falta de fisioterapeutas foi referida por 29,8% dos participantes (n = 50), dos
quais 42 eram pais e/ou responsaveis. A média de criangas e adolescentes atendidos
durante a semana por esse profissional foi de 16,4, com desvio padrao de 13,5,
minimo de um e maximo de 47. As circunstancias que levaram a esta situagao nao
foram investigadas. No entanto, verificou-se, entre os profissionais, a referéncia da
alta demanda de atendimentos (56,5%); entre os pais, observou-se também a
dificuldade relacionada a falta de fisioterapeutas especialistas, citada por 15,3% dos
pais e/ou responsaveis (n = 22).

A falta de transporte foi informada por 28,6% dos entrevistados (n = 48),
destacando-se que a percepcao dos fisioterapeutas foi significativamente maior do
que a dos pais e/ou responsaveis (p = 0,001). Entre estes, 34 afirmaram ter se
deparado com a falta de transporte para levar as criancas e adolescentes a terapia.
Desse total, 44,5% utilizavam o transporte coletivo e 29,4%, carro proprio, porém nao
houve associagao entre a percepcao da falta de transporte e o tipo de transporte
utilizado para levar a crianga ou adolescente até o estabelecimento (p = 0,255).

A demora no diagndstico foi avaliada apenas entre os pais, tendo sido referida
por 22,9% dos entrevistados (n = 33). Identificou-se que as criangas e adolescentes

cujos pais citaram essa dificuldade apresentavam: PC e atraso motor (51,5%),
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Doencas Neuromusculares (DNMs) (18,2%), SD (12,1%), outras sindromes (em sua
maioria, raras) (9,1%), mielomeningocele (6,1%) e doencas do SNC e Sistema
Nervoso Periférico (SNP) (3,0%). A média de idade de diagndstico dessas criangas
foi de 19,2 meses e nao diferiu significativamente daquelas cujos pais nao referiram a
dificuldade relacionada a demora no diagnéstico (20,1 meses; p = 0,176).

Embora ndo tenha sido inserida nos instrumentos de coleta, também se
verificou, na dimensao disponibilidade, a dificuldade para conseguir equipamentos de
TA (8,9%; n = 15). A renda familiar entre 54,5% (n = 6) dos pais que a citaram era de
um a dois salarios-minimos; 36,4% (n = 4) possuiam renda de dois a trés salarios-
minimos; e um pai apresentou renda superior a quatro salarios-minimos (9,1%).

Entre as criangas e adolescentes que ja tinham equipamentos de TA (n = 58),
observou-se que 41,4% (n = 24) relataram té-los adquirido por meio do SUS; 37,9%
(n = 22), mediante recursos proprios; 12,1% (n = 7), por doagao; e 6,9% (n = 4)
adquiriram por meio do SUS e doagdo. Um pai ou responsavel (1,7%) adquiriu o
equipamento com recursos proprios e auxilio familiar.

Apenas um pai referiu a falta de continuidade do tratamento (0,7%). Ainda,
ressalta-se que 47,9% das criangcas e adolescentes recebiam atendimento de
fisioterapia em escolas especiais. Duas vezes ao ano, interrompiam o tratamento em
decorréncia do periodo de férias; no entanto, os responsaveis nao pontuaram a falta
de continuidade do tratamento nesse periodo.

Identificou-se, na dimensdo capacidade de pagamento, a falta de recursos
financeiros, referida por 33,3% dos entrevistados (n = 56), sendo significativamente
mais percebida por fisioterapeutas do que pelos pais e/ou responsaveis (p = 0,000)
(Tabela 5). Entre os pais que reportaram a dificuldade de acesso decorrente da falta
de recursos financeiros, constatou-se que 10,0% (n = 4) tinham renda familiar mensal
inferior a um salario-minimo; 57,5% (n = 23), entre um e dois salarios-minimos; 20,0%
(n = 8) responderam ter renda entre dois e trés salarios-minimos; 7,5% (n = 3)
ganhavam mais de trés salarios-minimos; e dois nao souberam responder (5,0%). Nao
houve associagao entre a percepcao de dificuldade decorrente da falta de recursos
financeiros e a renda familiar mensal (p = 0,554), tampouco entre a idade em que a

crianca ou adolescente comecgou o tratamento fisioterapéutico e a renda familiar
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mensal relatada pelos pais (p = 0,439). Constatou-se, no entanto, que individuos que
referiram a falta de recursos financeiros enfrentaram um tempo de fila de espera
significativamente maior (154,70 dias) do que aqueles que nao a citaram (48,08 dias;
p =0,004).

Na dimensao informacgao, 66,7% (n = 16) dos profissionais referiram a falta de
informagéo dos pais como uma dificuldade de acesso aos servigos de fisioterapia.
Entre aqueles que a informaram, 50,0% (n = 7) discordaram que 0s responsaveis
compreendiam o diagnéstico das criancas e adolescentes e 35,7% (n = 5)
concordaram. Nao se identificou associacao entre a escolaridade dos pais e a idade
em que as criangas ou adolescentes iniciaram o tratamento (p = 0,051). Também né&o
houve associagao entre a escolaridade dos pais e a idade de diagndstico das criangas
e adolescentes (p = 0,125).

Inseriram-se, na dimensdo aceitabilidade, as dificuldades relacionadas a
percepcao de distancia entre o estabelecimento e a casa da crianca ou adolescente,
identificada junto a todos os participantes, bem como a negacdo da sindrome,
deficiéncia ou lesao, identificada junto aos profissionais.

A distancia entre o servico e a residéncia da crianga ou adolescente foi referida
como a maior dificuldade de acesso (54,8%; n = 92), sendo significativamente mais
percebida pelos fisioterapeutas, quando comparados aos pais e/ou responsaveis
(Tabela 5). Destaca-se que 75,0% dos pais e/ou responsaveis responderam que o
estabelecimento em que as criangas e adolescentes recebiam atendimento ndo era
proximo a sua residéncia.

Tem-se, na Figura 13, o mapa de calor, segundo o bairro ou municipio de
residéncia das criangas e adolescentes que apresentaram tempo de locomogao
superior a 30 minutos até o estabelecimento em que recebiam atendimento de
fisioterapia. O tempo médio de locomogdo percorrido até o estabelecimento
observado foi de 55 minutos, com desvio padrao de 36,5 minutos, sendo variavel
conforme o tipo de transporte utilizado (n = 144) (Figura 14). Ademais, o tempo de
locomocao foi significativamente menor para aqueles que iam de carro proéprio,
quando comparados aos individuos que se deslocavam por meio do transporte

coletivo (p = 0,000), ambulancia ou veiculos da prefeitura (p = 0,011), bem como via
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Sistema Integrado de Transporte do Ensino Especial (SITES) (p = 0,000). Nao houve
associagao entre o tipo de transporte utilizado e o grau de dificuldade percebido pelo
pai e/ou responsavel para levar a criangca ou adolescente até o estabelecimento de
saude (p = 0,150). No entanto, constatou-se a existéncia de correlagao positiva entre
o grau de dificuldade para leva-lo até o estabelecimento e o tempo de locomogao em
minutos (r = 1,0), ou seja, quanto maior € o tempo de locomogao, maior € o grau de

dificuldade para levar a crianga e/ou adolescente até o estabelecimento.

Figura 13 — Estabelecimentos de saude e bairros ou municipios de residéncia das criangas e
adolescentes que percorriam mais de 30 minutos até o servigo de Fisioterapia.
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Fonte: A autora (2016).
Figura 14 — Distribuic&do do tipo de transporte e tempo médio percorrido, segundo a opgéo de

transporte.
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Na Figura 15, apresenta-se, por meio de georreferenciamento, o local onde as
criangas residiam, segundo as regionais administrativas de Curitiba, e os
estabelecimentos disponiveis nas respectivas areas. Visualiza-se que a maioria
morava em regionais afastadas dos locais onde recebiam o atendimento

fisioterapéutico.

Figura 15 — Distribuicdo percentual das criangas e adolescentes com DFM, segundo regional
de proveniéncia.
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Fonte: A autora (2016).

Nota: Em vermelho, os estabelecimentos de fisioterapia vinculados ao SUS e, em azul, os
estabelecimentos que atendiam a criangas e adolescentes com DFM.

Ainda na dimensao aceitabilidade, constatou-se junto aos profissionais a

dificuldade referente a negacdo da sindrome, deficiéncia ou lesdo (58,3%). No
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entanto, ndo foi identificada associagcdo entre a negacédo da deficiéncia e a adeséo
dos pais ao tratamento, uma vez que a maioria (72,7%; n = 8) dos fisioterapeutas
responderam que os pais aderiram a ele. Apenas 18,2% (n = 2) discordaram da
adeséo e um relatou indiferenca (9,1%).

Embora nado tenha sido inserida nos instrumentos, os participantes referiram a
dificuldade de encaminhamento (11,3%; n = 19), verificando-se que a média de fila de
espera em dias foi significativamente maior entre os pais que citaram essa dificuldade
(198 dias ou, aproximadamente, sete meses; desvio padrao = 289,1 dias; p = 0,000),
frente a média de 65 dias de fila de espera entre os pais que ndo a informaram
(aproximadamente, 2,5 meses; desvio padrédo = 138,48 dias). Constatou-se, ainda,
junto aos profissionais que o clima foi referido como uma dificuldade de acesso aos

servicos de fisioterapia (62,5%).

6.2 DIFICULDADES DE ACESSO IDENTIFICADAS POR MEIO DOS DADOS
COLETADOS

Constam na Tabela 6, as principais causas de DFM identificadas junto as
criancas e adolescentes, bem como a idade em que obtiveram o diagndstico clinico.
Os diagnosticos foram agrupados em: PC e atraso motor, SD, DNMs, doencgas do
SNC e SNP, mielomeningocele, outras sindromes de origem genética (Turner,
Treacher Collins, Cornélia de Lange, Morsier, Kabuki e Cri Du Chat) e malformacgdes
congénitas. Observou-se que 41,7% dos pais receberam o diagnéstico da sindrome,
deficiéncia ou lesao durante a gestacao e nascimento.

Para os resultados da Tabela 7, consideraram-se apenas 0s casos preenchidos
na integra e os individuos diagnosticados durante ou apds o nascimento (n = 113).
Constatou-se que a média de idade de diagndstico entre criangcas com SD e
malformagbes congénitas foi inferior as demais, enquanto a de diagnéstico de DMD
foi de 83,4 meses, tendo a distrofia muscular de cinturas apresentado média de idade

de diagndstico de 64,0 meses.
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Tabela 6 — Frequéncias relativa e absoluta das causas de DFM, segundo a idade do
diagndstico, em grupos etarios.

L, Idade de diagnéstico em anos
Diagnéstico Total
clinico = - x . Apbs Nao
Gestacdo Nascimento Até1 Até2 >2-5 >6-8 9 i I
Freq.relativa 125 202 278 97 56 63 35 56 100,0
Freq.absoluta 18 42 0 14 8 9 5 8 144
(n)
PC e atraso motor
(hidrocefaiia) 93 204 444 167 T4 19 00 00 1000
(n=54)
SD 56 61,1 139 00 00 00 00 194 1000
(n=36)
(r?i\%) 00 00 M1 1M1 22 389 167 00 1000
Doengas do SNC
e SNP 00 9,1 455 182 00 91 91 91 1000
(n=11)
Rt Sl Y 182 91 00 00 00 00 00 1000
Om?ns': ?;O TS 00 286 429 143 00 00 143 0,0 100,0
Malformacdes
congénitas 429 57,1 00 00 00 00 00 00 1000
(n=7)

Fonte: A autora (2016).

Tabela 7 — Médias de idade de diagndstico, fila de espera e inicio do tratamento em meses segundo
as formas de DFM.

Flade Idadede Tempode  CoPer
Idade de inicio d di sstico/ para Total
Diagnéstico clinico ~ diagnéstico oo t,'.:,'gm c: Fagnostico buscar (n)
pregressa mento tratamento tratamento
Média em meses (30 dias)
PC e atraso motor 11,0 1,0 17,0 6,0 50 47
SD 0,4 0,1 3,0 3,0 3,0 27
DNM 72,0 3,0 89,0 17,0 14,0 16
Doencas doSNCe 34 4,0 58,0 20,0 16,0 9
SNP
Outras sindromes 31,0 0,4 29,0 -2,0 -3,0 7
Malformacgodes
congénitas dos 0,0 2,0 9,0 9,0 8,0 4
membros inferiores
Mielomeningocele 2,0 7,0 15,0 13,0 6,0 3
Média 22,0 2,0 31,0 9,0 7,0 113

Fonte: A autora (2016).
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6.3 FACILIDADES DE ACESSO AOS SERVICOS DE FISIOTERAPIA, SEGUNDO
OS PARTICIPANTES

Constam na Tabela 8, as facilidades de acesso, segundo as dimensodes, além

do agrupamento referente ao fator ambiental.

Tabela 8 — Facilidades de acesso aos servigos de fisioterapia, segundo pais e/ou
responsaveis, fisioterapeutas e gestores.

Facilidade de . eI’ou_ Fisioterapeutas Gestores p %
acesso responsaveis total
n % n % n %
Dimensao disponibilidade
Tratamento fisioterapéutico pelo SUS 0,497 95,2
Sim 136a 94,4 18a 100,0 6a 100,0
Nao 8a 5,6 0Oa 0,0 0 0,0
Equipe multiprofissional no mesmo local 0,002 54,8
Sim 71a 49,3 16b 88,9 5a,b 83,3
Nao 73a 50,7 2p 111 1a,b 16,7
Transporte sem custo a crianga/adolescente e acompanhante (usuario) 0,107 48,8
Sim 66a 45,8 11a 61,1 5a 83,3
Nao 78a 54,2 7a 38,9 1a 16,7
Convénio com outros municipios* 0,576 70,8
Sim 14a 77,8 3a 60,0
Nao 44 22,2 2a 40,0
Servigo social** 24,3
Sim 35 24,3
N&o 109 75,7
Dimensao capacidade de pagamento
Ter carro proprio 0,013 32,7
Sim 414 28,5 10p 55,6 4p 66,7
Nao 103a 71,5 8b 44 4 2 33,3
Boa condigao financeira da familia 0,564 15,5
Sim 23a 16,0 3a 16,7 0Oa 0,0
Nao 121a 84,0 15a 83,3 6a 100,0
Planos de saude 0,232 12,5
Sim 204 13,9 0Oa 0,0 1a 16,7
Nao 124, 86,1 18a 100,0 5a 83,3
Dimensao informagéo
Compreensao dos pais acerca do quadro clinico da crianga*® 0,709 75,0
Sim 144 77,8 44 80,0
Nao 4, 22,2 1a 20,0
Dimenséao aceitabilidade
Familia interessada no tratamento* 0,604 87,5
Sim 16a 88,9 5a 100,0
Nao 2a 111 0a 0,0

continua...
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continuagéo...
Facilidade de Pais e/ou

acesso responsaveis Fisioterapeutas Gestores p % total
n % n % n %
Dimensao aceitabilidade
Encaminhamento correto** 38,9
Sim 56 38,9
Nao 88 61,1
Fator ambiental
Apoio de familiares, amigos ou profissionais da saude** 354
Sim 51 35,4
Nao 93 64,6

Fonte: A autora (2016).
Notas: Teste de Qui-quadrado de Pearson: cada letra inscrita denota um subconjunto de grupos de
participantes cujas proporgdes da coluna ndo diferem significativamente entre si no nivel 0,05. *
Questao feita s6 aos profissionais. ** Questao feita s6 aos pais e/ou responsaveis.

As facilidades de acesso vinculadas a dimensdo disponibilidade foram:
tratamento fisioterapéutico pelo SUS, equipe multidisciplinar no mesmo local,
transporte sem custo ao usuario, convénio dos estabelecimentos com outros
municipios e servigo social.

Segundo os participantes, 0 que mais contribuiu para o acesso ao tratamento
de fisioterapia foi o tratamento pelo SUS (95,2%). Na sequéncia, identificou-se a
equipe multiprofissional no mesmo estabelecimento (54,7%) sendo mais
frequentemente citada por fisioterapeutas do que por pais e/ou responsaveis (p =
0,002). Destaca-se que 88,2% (n = 127) das criangas e adolescentes tinham acesso
a outros servigos de reabilitagdo no local onde faziam fisioterapia, como terapia
ocupacional, fonoaudiologia e psicologia.

O transporte sem custo ao usuario também foi referido como um facilitador de
acesso por 48,8% dos entrevistados (n = 82), tendo 45,8% (n = 66) dos pais afirmado
que ele contribuiu para o acesso; destes, 56,0% (n = 37) utilizavam o transporte
coletivo para levar a crianca ou adolescente até o estabelecimento, 10,6% (n = 7) iam
até o estabelecimento por meio do SITES, 10,6% utilizavam veiculos da prefeitura ou
ambulancias provenientes da regiao metropolitana e 10,6%, o énibus Acesso.

Para 70,8% dos profissionais, o convénio dos estabelecimentos com

municipios da regiao metropolitana também foi um facilitador de acesso. Segundo
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24,3% dos pais e/ou responsaveis, o0 servico social contribuiu para o acesso de
criangas e adolescentes com DFM aos servigos de fisioterapia.

As facilidades de acesso vinculadas a capacidade de pagamento foram: ter
carro préprio, boa condig¢ao financeira da familia e ter plano de saude. O carro préprio
foi referido por 32,7% dos participantes (n = 55), sendo significativamente mais
percebido pelos pais e/ou responsaveis do que por profissionais (p = 0,013). Entre os
41 pais que o citaram, 82,9% (n = 34) de fato utilizavam esse meio de transporte.

A boa condicao financeira da familia foi referida por 15,5% dos participantes.
Entre os pais e/ou responsaveis, verificou-se que 51,1% responderam ter renda
superior a dois salarios-minimos. Ja a cobertura por plano de saude foi informada por
13,9% dos pais como um facilitador de acesso a fisioterapia (n = 20), observando-se
que 55,0% das criangas e adolescentes possuiam plano de saude empresarial e
45,0%, plano de saude particular. Ainda, a média de atendimentos de fisioterapia foi
significativamente maior para criangas e adolescentes com plano de saude particular
do que para aquelas que nao o tinham (p = 0,019). No entanto, ndo houve diferenca
significativa entre quem tinha plano de saude particular e empresarial.

Na dimensao informagdo, verificou-se junto aos profissionais que a
compreensao do quadro clinico da sindrome, deficiéncia ou lesao contribuiu para o
acesso ao servigo de fisioterapia, tendo sido referida por 75,0% deles (n = 18).

Na dimensao aceitabilidade, o interesse da familia pelo tratamento foi citado
por 87,5% dos profissionais (n = 21). Os dados também revelaram que 38,9% dos
pais informaram ter tido um encaminhamento correto; apenas 35,4% dos pais e/ou
responsaveis referiram a rede de apoio como um facilitador de acesso. Observou-se
que essas redes eram compostas por familiares, amigos ou profissionais da saude e
suas contribuicdes diziam respeito a doagao de equipamentos de TA, pagamento de
planos de saude para as criancas e adolescentes, acompanhamento a terapia, bem

como indicagao sobre onde buscar tratamento de fisioterapia.
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7 DISCUSSAO

Discutem-se, nesta secdo, as dificuldades de acesso referidas pelos
participantes, bem como as dificuldades identificadas por meio da analise de dados e
as facilidades de acesso. Destaca-se que as dificuldades de acesso e as facilidades
serao discutidas segundo as dimensdes de acesso em que se inserem, a saber:
disponibilidade, capacidade de pagamento, informacédo e aceitabilidade, além do
agrupamento referente ao fator ambiental. Por fim, pontuam-se as limitagées do

estudo e as sugestdes para trabalhos futuros.

7.1 DIFICULDADES DE ACESSO REFERIDAS PELOS PARTICIPANTES

As dificuldades relacionadas a disponibilidade foram: fila de espera para obter
tratamento, pouca oferta de servicos, falta de fisioterapeutas, falta de transporte, alta
demanda de atendimentos, demora no diagnédstico, falta de profissionais
especializados, dificuldade para obter proteses e oOrteses e falta de continuidade no
tratamento.

A fila de espera para obter tratamento € amplamente descrita na literatura,
inclusive no que se refere aos servicos utilizados por pessoas com deficiéncia,
distribuindo-se em diversos setores da saude, como saude bucal, reabilitacdo e
servicos de emergéncia (SOUZA; ROCHA, 2010; CARDOSO et al., 2011; ROCHA;
SAINTRAIN; VIEIRA; MEYER, 2015; AMARAL et al., 2012b). Embora a literatura
consultada tenha descrito essa dificuldade de acesso, ha fragilidade quanto a
auséncia de descricdo do tempo de espera para obter o cuidado, o que impossibilitou
a realizacdo de comparacdes com este estudo, porém constatou-se que a fila de
espera nao se restringiu ao sistema de saude brasileiro. Dew et al. (2013), na
Australia, identificaram que criangas aguardaram um longo tempo para terem acesso
a reabilitacdo, assim como Gibson e Mykitiuk, no Canada (2012), que constataram
percepcbes de sistemas de saude labirinticos no discurso de mulheres com
deficiéncia, que, entre outros problemas, descreveram a fila de espera para consultas

médicas.
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Constatou-se, neste estudo, que o tempo médio de fila de espera para obter
tratamento de fisioterapia foi de aproximadamente trés meses, enquanto aqueles que
a referiram enfrentaram aproximadamente seis meses de espera, fato que justifica o
grau de dificuldade percebido para ter acesso a fisioterapia. Supde-se que o numero
de estabelecimentos destinados as criangas e adolescentes com DFM pode explicar
a percepgao dessa dificuldade entre os participantes.

Identificaram-se, ainda, mengbes acerca da pouca oferta de servicos de
fisioterapia, dificuldade que corrobora o numero médio de terapias obtido durante a
semana (1,84), a alta demanda por atendimentos e a falta de fisioterapeutas. Esses
fatores, conjuntamente, parecem apontar a existéncia de um desequilibrio entre a
demanda e a oferta de servigos. Faz-se necessario pontuar que estudos nacionais
realizados com pessoas com deficiéncia tém apresentado dificuldades similares:
Souza e Rocha (2010) constataram um numero reduzido de atendimentos e a falta de
profissionais para atender a toda a demanda nos servigos de reabilitagcdo em Sao
Paulo; Cardoso et al. (2011) observaram a insuficiéncia de dentistas para atender a
criangas com deficiéncia, assim como Rocha, Saintrain e Vieira-Meyer (2015).

Sabe-se que a disponibilidade ou presenca fisica de servigos, equipamentos e
recursos humanos € a caracteristica mais importante do acesso, além de representar
condicao indispensavel a utilizagdo (TRAVASSOS; CASTRO, 2012). No entanto,
fragilidades no acesso parecem ainda persistir, inclusive entre as criangas e
adolescentes. Solla e Chioro (2012) afirmam, nesse sentido, que no Brasil a oferta
dos servicos de média complexidade nem sempre considera as necessidades
epidemioldgicas da populacao, fato que condiciona a demanda por determinados
atendimentos pelo padréao de oferta existente. Essa desarticulagcao entre a oferta dos
servicos e as demandas trazidas pela populacdo, associada a ndo escuta das
necessidades, pode, por sua vez, implicar iniquidades no acesso e ineficiéncia do
sistema de saude (PIRES et al., 2010).

Outro fator identificado na dimensao disponibilidade refere-se a falta de
transporte, que nao apresentou associagado com um meio de locomogao especifico,

podendo ser atribuida a ndo adaptacdo dos transportes, a sua insuficiéncia para
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atender as demandas das criancas e adolescentes com DFM e, ainda, a distancia
percorrida pelos individuos, conforme se observou pelo georreferenciamento.
Destaca-se que essa dificuldade também foi verificada no municipio de Curitiba por
Hack (2016), que apontou o Programa Acesso como insuficiente para atender a todas
as demandas, bem como identificou a falta de adaptacao do transporte publico e a
falta de respeito dos motoristas e passageiros para com os pais e/ou responsaveis
por criangas e adolescentes com deficiéncia.

A insuficiéncia no transporte também ¢é descrita por outros autores, como
Amaral et al. (2012a, 2012b) e McDoom et al. (2014). Para Elias et al. (2008), a
escassez de recursos para o transporte, a dificuldade de locomocéao e o acesso fisico
podem limitar a capacidade de buscar assisténcia médica, o que, por sua vez, origina
um circulo vicioso: a falta de tratamento adequado e preventivo leva a complicagdes
clinicas, aumentando a necessidade de procurar tratamento. Embora as percepc¢des
deste estudo em relagéo a falta de transporte sejam restritas, € importante ressaltar
que elas corroboram os achados de Hack (2016). Assim, conjectura-se a necessidade
de ampliagdo das politicas intersetoriais para as criangas e adolescentes com
deficiéncia no municipio.

A demora no diagnostico foi referida por 22,9% dos pais e/ou responsaveis
como uma dificuldade de acesso a fisioterapia, apesar de se ter observado, na
subsecédo 6.2, que um percentual maior de criancas e adolescentes havia descoberto
a doenca tardiamente. Entre os pais que citaram essa dificuldade, observou-se a
ocorréncia de PC, atraso motor, SD, DMD, mielomeningocele, bem como as
sindromes de Cri Du Chat e Kabuki. Esses achados vao ao encontro das médias
apresentadas na subsecao referida, uma vez que, com excec¢éao das criangas com SD,
as demais iniciaram o tratamento fisioterapéutico apods os 15 meses de idade. Esses
resultados s&o preocupantes, pois sinalizam que o servigo de fisioterapia nem sempre
tem sido obtido em tempo favoravel ao desenvolvimento motor da crianga, uma vez
que a literatura afirma que ganhos motores podem ser maximizados quando o
tratamento inicia-se até os 12 meses de idade (MANCINI et al., 2012a).

Neste estudo, verificou-se que os fisioterapeutas ndo se sentiam

desqualificados para o atendimento de criangas e adolescentes. No entanto, 15,3%



95

dos pais afirmaram que nao havia profissionais especializados em fisioterapia para
atender as necessidades desse publico, corroborando alguns achados acerca da
percepcdao da falta de profissionais habilitados para atender a pessoas com
deficiéncia.

Nos estudos de Nicolau et al. (2013), Gibson e Mykitiuk (2012) e Bertschy et al.
(2015), realizados no Brasil, Canada e Suica, respectivamente, constatou-se que
mulheres com deficiéncia apresentaram necessidades especificas relacionadas a
saude reprodutiva, ndo encontrando, no entanto, profissionais que compreendessem
sua lesdo/deficiéncia e a saude materna concomitantemente. Por sua vez, Rocha,
Saintrain e Vieira-Meyer (2015) identificaram que dentistas ndo eram qualificados para
o atendimento a pessoa com deficiéncia, pela dptica dos proprios dentistas, bem como
dos usuarios. Ha, ainda, os estudos de Aragao et al. (2011) e Cardoso et al. (2011),
ambos vinculados a saude bucal. Diante disso, vé-se que a saude da pessoa com
deficiéncia nem sempre é contemplada segundo o principio da integralidade do
acesso, que tem como base as necessidades especificas de pessoas ou grupos de
pessoas, ainda que sejam minoritarios em relagao ao total da populagao (BRASIL,
2000).

Identificou-se, também, a dificuldade para ter acesso aos equipamentos de TA
(8,9%), comprovada pelo percentual de equipamentos obtidos por meio do SUS,
frente aqueles adquiridos por intermédio de recursos préprios e doagao (41,4% versus
50,0%). Varela e Oliver (2013), a esse respeito, relatam que o acesso a esses
equipamentos, para muitas familias, restringe-se ao SUS. Essa afirmagéo pode ser
aplicada a esta pesquisa, uma vez que 90,9% dos pais apresentaram renda entre um
e trés salarios-minimos, o que limita a aquisicdo de TA por recursos proprios. Destaca-
se, ainda, que a percepc¢ao dessa dificuldade pode decorrer do fato de Curitiba dispor
de um Centro Especializado em Reabilitagdo (CER), com uma oficina ortopédica fixa
para atender a toda a populagdo do municipio e regido metropolitana (CURITIBA,
2013).

Em estudo realizado em uma regional de saude composta por 24 municipios
do estado de Sao Paulo, cuja somatdéria populacional era de aproximadamente 921

mil habitantes, constatou-se que o tempo de espera para obteng¢ao dos equipamentos
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era de dois anos e seis meses, visto que a regional apresentava apenas trés centros
de reabilitagéo fisica, dos quais apenas um fornecia TA (CARO et al., 2014). Assim,
supde-se que as demandas das criangas e adolescentes com DFM em Curitiba ndo
vém sendo supridas, uma vez que a garantia de proteses e orteses por meio do poder
publico ndo tem sido contemplada em sua totalidade, como preconiza o ECA (BRASIL,
1990a).

A falta de continuidade no tratamento foi referida por um participante (0,7%),
porém observou-se que 47,9% das criancas e adolescentes interrompiam seu
tratamento duas vezes ao ano em decorréncia do recesso escolar. Sabe-se que a
continuidade do tratamento é imprescindivel, principalmente no que se refere as
criangas e adolescentes com doencgas crénicas, visto que contribui para a aquisi¢ao
de habilidades motoras, prevencdo de deformidades e complicagdes secundarias,
bem como para a promogéo da sua autonomia (MANCINI, et al., 2002a; LOUREIRO
et al., 2014).

Na dimensao capacidade de pagamento, identificou-se a falta de recursos
financeiros da familia, que pode ser atribuida a renda dos participantes, visto que
apenas 14,6% afirmaram ter rendimentos de trés salarios-minimos ou mais, bem
como a auséncia de atividade profissional. Citou-se, ainda, a dificuldade de acesso
aos equipamentos de TA, majoritariamente por pais que apresentavam rendimento
entre um e dois salarios-minimos. Salienta-se que, neste estudo, a falta de recursos
financeiros nao influenciou a idade em que a crianga foi diagnosticada, nem mesmo a
idade em que iniciou o tratamento. No entanto, o relato da falta de recursos financeiros
apresentou associagdo com um maior tempo de fila de espera para o servico de
fisioterapia. Assim, supde-se que esse fator pode ter postergado a procura por um
atendimento fisioterapéutico apds a obtencéo do diagndstico ou, ainda, inviabilizado
0 acesso ao servico referido.

Estudos internacionais tém comprovado que os fatores financeiros podem
afetar a utilizacdo dos servicos. Na india, pessoas com deficiéncia depararam-se com
barreiras relacionadas as despesas com servicos de saude e transporte
(GUDLAVALLETI et al., 2014). Nos Estados Unidos, pessoas com deficiéncia sem

seguro de saude enfrentaram maiores dificuldades de acesso aos servigos de saude
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(IEZZONI; FRAKT; PIZER, 2011); além disso, pessoas com DFM sem seguro de
saude e baixa renda apresentaram chances significativamente maiores de ter
cuidados de saude nao atendidos (cuidados médicos, acesso a saude bucal e
medicamentos) (MAHMOUDI; MEADE, 2015). Contudo, ressalta-se que os Estados
Unidos ndo tém um sistema de satde com cobertura universal, como o SUS (PEGO-
FERNANDES; BIBAS, 2011), justificando as maiores chances de n&o ter acesso aos
cuidados de saude no pais em decorréncia das dificuldades financeiras. Por outro
lado, achados desta pesquisa sugerem que a existéncia de um servigo publico, por si
s6, ndo garante seu uso efetivo, uma vez que fatores como a incapacidade de custear
um transporte, por exemplo, podem inviabilizar o acesso.

Na dimenséao informacgao, os profissionais referiram a falta de informacao dos
pais e/ou responsaveis, vinculada a falta de compreenséao do diagndstico das criangas
e adolescentes. Achados que podem confirmar essa dificuldade sdo a demora de
diagnostico ndo referida por mais de 70,0% dos pais, bem como a auséncia da
percepcgao da interrupgao do tratamento durante o recesso escolar. Segundo Sanchez
e Ciconelli (2012), estar bem informado é resultado do processo de comunicagao entre
o sistema de saude e o individuo. Assim, a percepcao dos profissionais em relagao a
falta de informacéao dos pais pode indicar a auséncia de comunicacao entre eles.

Alguns estudos tém pontuado que pais de criangcas e adolescentes com
doencas cronicas recebem poucas informagdes dos profissionais da saude. Ribeiro,
Barbosa e Porto (2011), por exemplo, concluiram, por meio de uma revisao, que pais
de criangas com PC e SD receberam poucas informacdes dos profissionais. Essa falta
de informacgéao, segundo os autores, esteve presente durante o diagndstico realizado
pelos médicos, bem como no processo de reabilitacdo, no qual se identificou,
inclusive, o reconhecimento de fisioterapeutas, fonoaudidlogos e terapeutas
ocupacionais acerca do nao fornecimento de informacdes aos familiares de pessoas
com deficiéncia (RIBEIRO; BARBOSA; PORTO, 2011). Ja Milbrath et al. (2012)
concluiram que a comunicacao entre profissionais e pais de criancas com PC era
ineficaz, principalmente nos aspectos relacionados a ndo compreensao da orientagao
para o cuidado. Ha, assim, necessidade de sensibilizar os profissionais da saude na

melhoria do vinculo com os familiares, de modo a valorizar e estimular sua autonomia
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e corresponsabilizagdo no tratamento das criancas. Para tanto, € essencial
desenvolver agdes de educagdo em saude (MILBRATH et al., 2012), além de
assegurar o0 acesso a informagao adequada e acessivel a pessoa com deficiéncia e
seus familiares sobre sua condicdo de saude, conforme preconiza o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015a).

Na dimens&o aceitabilidade, agruparam-se as percepgdes referentes as
seguintes dificuldades: distancia geografica do servico, negagdao da
deficiéncia/sindrome ou lesao e dificuldade de encaminhamento.

Constatou-se, neste estudo, que a maior dificuldade de acesso para as criangas
e adolescentes com DFM, segundo as percepgdes dos participantes, foi a distancia
entre a residéncia e o estabelecimento de fisioterapia, observada nas dimensodes
disponibilidade e aceitabilidade, visto que, detectou-se relagao positiva entre o grau
de dificuldade percebido durante o deslocamento e o tempo percorrido. Além disso, o
georreferenciamento, permitiu visualizar que a alocagdo dos servicos estava
concentrada nas regides centrais, enquanto seus usuarios residiam em regionais
afastadas.

A literatura consultada descreve esse fator como um dificultador de acesso aos
servigos. Nesse sentido, Castro et al. (2011) detectaram dificuldades relacionadas a
distancia por meio da analise do discurso dos sujeitos, que referiram a demora para
chegar ao local, conforme o tipo de transporte utilizado, tal como se observou neste
estudo. Dew et al. (2013) também constataram que uma das principais dificuldades
de acesso aos servigos de reabilitagcdo esteve relacionada a viagem para obter
tratamento, visto que os individuos residiam em areas rurais da Australia em que nao
existiam servigos.

Segundo Travassos e Martins (2004), a acessibilidade geografica € um
importante fator para o efetivo uso dos servigos de saude, podendo atenuar ou ampliar
as dificuldades no acesso. Travassos (1997) também ressalta que a correta
distribuicao espacial dos servigos de saude deve apresentar coeréncia para que sejam
utilizados adequadamente. Considerando a distancia geografica referida pelos
participantes, bem como a visualizagao da distribuicao dos servigos, entende-se que

viabilizar servigos proximos a residéncia das criangas e adolescentes parece ser uma
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alternativa coerente para minimizar as dificuldades de acesso, porém faz-se
necessario investigar sua viabilidade.

Outro fator dificultador relacionado a aceitabilidade refere-se a negacao da
deficiéncia, sindrome ou lesdo que se caracteriza pela ndo aceitagdo do acontecido
com a crianga, sendo comumente identificada junto aos pais apos receberem o
diagnéstico (SA; RABINOVICH, 2006). A literatura descreve que a incompreensao e
a negacao das necessidades da crianga com deficiéncia sdo fatores que podem
postergar o tratamento e acentuar as dificuldades vivenciadas pela familia para
prestar cuidados (MILBRATH et al., 2012). Nesse contexto, supde-se que ela pode ter
contribuido para o inicio tardio do tratamento.

Esses fatores reforcam que a revelagdo do diagndéstico e prognéstico € um
momento que exige suporte adequado da equipe de saude que ira realiza-lo, pois
trata-se de uma ocasiao dificil para os familiares, que precisam de apoio integral para
enfrentar essa nova situagdo (CASTRO; PICCININI, 2002; SA; RABINOVICH, 2006).
Ademais, entende-se que o estabelecimento de vinculos entre profissionais e pais
pode contribuir para a adesao ao tratamento e corresponsabilizagdo dos pais no
processo reabilitativo (MILBRATH et al., 2012). Destaca-se, ainda, que uma das
alternativas previstas em lei que podem contribuir para a superacado dessa fase de
negacao e choque é o atendimento psicoldgico, garantido aos familiares de pessoas
com deficiéncia e atendentes pessoais (BRASIL, 2015a).

Alguns participantes também perceberam a dificuldade de encaminhamento
para os servicos de fisioterapia, confirmada pelo fato de os pais que a referiram terem
apresentado maior tempo de fila de espera que os demais. Essa percepcao
novamente corrobora os resultados descritos anteriormente, como a demora no
diagndstico e fila de espera, de modo a ressaltar a fragilidade de articulagao das agoes
intrassetoriais. Souza e Rocha (2010), Lucena et al. (2011) e Gibson e Mykitiuk (2012)
também identificaram tais fragilidades em S&o Paulo, Jodo Pessoa e Canada,
respectivamente.

Spedo, Silva Pinto e Tanaka (2010) constataram que a média complexidade foi
identificada, pelos gestores, como o “gargalo” do SUS no municipio de Sao Paulo,

sendo um dos principais obstaculos para a construgao da integralidade do acesso. Os
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autores relatam que uma das estratégias desenvolvidas para solucionar esse
obstaculo foi a informatizagao dos servigos, porém ela nao apresentou resolutividade,
em decorréncia de nao considerar a necessidade dos usuarios. De modo similar, Solla
e Chioro (2012) afirmam que, no Brasil, a oferta de servigcos de média complexidade
€ de fato um ponto critico do sistema de saude, pois tem sido organizada e financiada,
historicamente, com base na légica da oferta de procedimentos e n&o nas
necessidades da populagdo. Complementarmente, os autores pontuam que ha
dificuldade na aquisicéo dos servigcos, em razdo da defasagem dos valores pagos pelo
SUS (SOLLA; CHIORO, 2012). Desse modo, o enfrentamento desse complexo
problema representa um importante desafio aos gestores publicos e a comunidade,
que deve ter participagdo ativa nos conselhos para expor as necessidades das
minorias.

Nos aspectos relacionados aos fatores ambientais, identificou-se o fator clima,
supondo-se que emergiu dada a variagdo climatica do municipio de Curitiba, que
apresenta clima subtropical, caracterizado pela auséncia de estagao seca, com veroes
brandos e invernos com geadas frequentes (PARANA, 2016; MAACK, 1981 apud
SILVA; BIONDI, 2012). Em um unico dia, pode haver variagdo, visto que ondas de
calor durante o inverno e de frio no verdo n&o sdo incomuns (PARANA, 2016). Citam-
se também as baixas temperaturas durante o periodo de inverno (média de 13 °C),
que em dias mais frios podem cair abaixo de 2 °C (PARANA, 2016). Assim, acredita-
se que algumas condi¢gbes do clima, como chuva e frio, podem ter dificultado ou
impedido o deslocamento dos pais e criangas e adolescentes a terapia, devido a
dificuldade relacionada a distancia, bem como a influéncia do clima na saude da
populacdo humana (NUNES; MENDES, 2012).

Outro aspecto relevante a discusséao refere-se ao modo como os participantes
perceberam as dificuldades de acesso, visto que algumas percepgdes diferiram
significativamente entre eles. Constatou-se, neste estudo, que o gestor apresentou
uma visao mais otimista, porém nao significativa, em relacdo as dificuldades de
acesso, quando comparado aos demais participantes, principalmente quando se
vinculava as dificuldades organizacionais dos servigos, como fila de espera, falta de

fisioterapeutas, falta de transporte, entre outras.
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Estudos que investigam a percepcéo de gestores municipais de saude tém
constatado que eles pontuam diversas fragilidades do sistema de saude em distintos
niveis de atengao, o que difere deste estudo (FERREIRA et al., 2010; SPEDO; PINTO;
TANAKA, 2010). Assim, atribui-se a visdo otimista dos gestores desta pesquisa ao
fato de ndo serem administradores publicos de servicos de saude. Acredita-se que
esses atores, por estarem vinculados majoritariamente a estabelecimentos
filantropicos e privados, procuraram minimizar as dificuldades para nao prejudicar as
instituicdes com as quais possuiam vinculos.

Por sua vez, as percepc¢des dos fisioterapeutas, pais e/ou responsaveis
apresentaram concordancia em diversos aspectos contestados pelos gestores. Além
disso, os achados da pesquisa corroboram a existéncia de diversas limitagbes no
acesso aos servicos de fisioterapia percebidas pelos fisioterapeutas e pais e/ou
responsaveis.

As dificuldades de acesso identificadas de forma mais significativa pelos
fisioterapeutas do que por pais e/ou responsaveis foram: falta de transporte, falta de
recursos financeiros da familia e distancia do servico de saude em relagao a crianca
ou adolescente. Estudo realizado com profissionais da saude e pessoas com
deficiéncia corrobora tais achados.

Em Fortaleza, investigou-se 0 acesso aos servigos odontolégicos do SUS entre
dentistas e pessoas com deficiéncia, evidenciando-se que os dentistas perceberam
as barreiras geograficas, arquitetbnicas e organizacionais mais significativamente do
que as pessoas com deficiéncia. Os autores atribuiram sua percepcao critica ao maior
nivel educacional e sociocultural, quando comparado as pessoas com deficiéncia,
levando-os a compreender que os direitos das pessoas com deficiéncia nao eram
plenamente efetivados (ROCHA; SAINTRAIN; VIEIRA-MEYER, 2015). Supde-se que,
nesta pesquisa, o maior nivel educacional e socioecondmico dos fisioterapeutas pode

ter contribuido também para tais percepgoes.

7.2 DIFICULDADES DE ACESSO IDENTIFICADAS POR MEIO DOS DADOS
COLETADOS
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Observou-se a prevaléncia da PC e atraso motor (37,5%), bem como da SD. A
literatura descreve que a PC é a causa mais comum de deficiéncia fisica grave na
infancia (BRASIL, 2013a; ZANINI; CEMIM; PERALLES, 2009). Em paises
desenvolvidos, os indices de prevaléncia dos casos moderados e severos variam
entre 1,5 e 2,5 por mil nascimentos (BRASIL, 2013a; MANCINI et al., 2002b). Em
paises subdesenvolvidos, a incidéncia dessa doenga € maior do que nos paises
desenvolvidos, observando-se indices de 7:1.000 nascimentos (MANCINI et al.,
2002b). Em relagéo a SD, estima-se que no Brasil a incidéncia seja de um caso para
cada 600/800 nascimentos, independentemente de etnia, género ou classe social
(BRASIL, 2013b). Identificou-se, ainda, que 12,5% apresentavam alguma DNM, cuja
forma mais frequente foi a DMD. Como descreve a literatura, a DMD é a forma mais
comum de distrofia muscular, com incidéncia aproximada de um para cada 3.500
nascidos vivos (SANTOS et al., 2010).

Aproximadamente, 30,0% das criangas foram diagnosticadas durante o
primeiro ano de vida, com maior frequéncia de PC e atraso motor, doencas do SNC e
SNP, SD, mielomeningocele e outras sindromes raras. Nesse contexto, destacam-se
as ocorréncias de SD e mielomeningocele entre as doengas diagnosticadas durante
o primeiro ano de vida, visto que, ainda no periodo pré-natal, € possivel obter seu
diagnéstico (PINTO JUNIOR, 2002). Esses achados sugerem fragilidades no acesso
a consultas pré-natais e exames.

Segundo as diretrizes de atengdo a pessoa com PC do MS, ela se manifesta
usualmente antes dos 18 meses, sendo seu diagnostico muitas vezes consolidado por
volta dos 24 meses de idade (BRASIL, 2013a). Essas afirmag¢des corroboram os
achados desta pesquisa, visto que 61,1% das criangas foram diagnosticadas até o
segundo ano de vida. No entanto, observou-se que cerca de 12,0% obtiveram o
diagndstico apds o segundo ano.

Em relacdo a idade de diagnéstico em meses, a SD, as malformacgdes
congénitas e a mielomeningocele apresentaram médias inferiores as das demais
doencas, visto que essas criangas, em sua maioria, foram diagnosticadas durante o
periodo gestacional e nascimento. Por sua vez, a PC, outras sindromes e as doengas

do SNC e SNP obtiveram médias de diagndstico superiores. O diagndstico da PC,
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conforme mencionado, em geral consolida-se até o segundo ano (BRASIL, 2013a).
As outras sindromes diagnosticadas tardiamente justificam-se por se tratarem de
sindromes raras. A doenca rara é aquela que afeta até 65 pessoas em cada cem mil
individuos, ou seja, 1,3 pessoa para cada dois mil individuos (BRASIL, 2014c).
Descreve-se que esse diagndstico € dificil e demorado de ser obtido, levando os
pacientes a ficar meses ou até mesmo anos visitando inumeros servicos de saude
(BRASIL, 2014c).

Em relacdo as DNMs, verificou-se a variabilidade em sua distribui¢cdo, porém a
DMD apresentou média de idade de diagndstico de aproximadamente sete anos. A
literatura descreve que as primeiras manifestagdes ocorrem entre dois e quatro anos
(REED, 2002), assim, a percep¢ao de alguns pais acerca da demora no diagnostico
como um dificultador para o acesso ao servigo de fisioterapia vai ao encontro a média
de idade de diagndstico observada.

Em estudo realizado no Rio de Janeiro com pais de pacientes com DMD,
constatou-se que as causas para a demora no diagnostico foram o nao
reconhecimento da doencga pelos médicos (66,7%), a demora nos exames (8,3%), o
desconhecimento da familia (8,3%) e o fato de os pais ndo levarem a crianga ao
médico (8,3%) (MOREIRA, 2008). Dadas as fragilidades de acesso ao diagndstico,
deve-se salientar a importancia do acesso precoce ao servigco de fisioterapia.

Segundo as diretrizes para atencao integral as pessoas com doengas raras no
SUS, independentemente do diagnostico etioldgico, em caso de DFM, multiplas ou
isoladas e de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, cumpre a APS o
encaminhamento para as terapias de apoio no CER (BRASIL, 2014c). Ademais, deve-
se considerar que as aquisicdes motoras no primeiro ano de vida s&o relevantes para
o0 prognostico do desenvolvimento global das criangas, principalmente no que se
refere ao periodo entre o nascimento e o fim do primeiro ano de vida, uma vez que
esse € um dos periodos mais criticos no desenvolvimento infantil (MANCINI et al.,
2002a). Nesse periodo, o desenvolvimento motor apresenta ritmo acelerado de
mudancgas que culminam nas fungbes de mobilidade, como a aquisigéo do engatinhar
e da marcha independente, respectivamente aos nove e 12 meses de idade (MANCINI

et al., 2002a). Assim, entende-se que um diagndstico obtido tardiamente,
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principalmente apos o primeiro ano, pode inviabilizar a oportunidade de iniciar o
tratamento em periodos favoraveis ao desenvolvimento motor, sendo imprescindivel
que a APS viabilize meios de oportunizar o acesso a fisioterapia as criangas e
adolescentes com deficiéncias de forma precoce.

Deve-se ressaltar, ainda, a importancia do acolhimento da equipe de saude em
relacdo aos familiares de criangas e adolescentes com deficiéncia no SUS, tendo-se
observado que a obtengao do diagndstico nao influenciou imediatamente o acesso a
fisioterapia. Apés a obtencdo do diagndstico e de enfrentar fila de espera para
conseguir atendimento fisioterapéutico, que para algumas doengas implicou um tempo
maior de espera, identificou-se um intervalo de tempo que pode ser um indicativo de
que nao houve procura por um servigo de fisioterapia pelos pais. Com excec¢ao das
sindromes raras, as demais doengas apresentaram médias entre tempo de
diagnostico/tratamento superiores a média de tempo de fila de espera para obter
tratamento.

Acerca desses fatores, fazem-se algumas consideracoes:

a) O momento do diagndstico nem sempre ocorre em situagdes oportunas
(SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007), havendo a tendéncia de alguns
profissionais ressaltarem no diagndstico apenas os aspectos limitantes da
deficiéncia (MACIEL, 2000). Alguns casos revelam falta de sensibilidade e
estratégia adequada por parte do profissional, o0 que torna 0 momento de
extremo desespero e angustia para toda a familia (FERRARI; MORETE,
2004).

b) Ha pouco esclarecimento destinado aos pais sobre as possibilidades de
desenvolvimento, as formas de superagao das dificuldades, os locais de
orientagao familiar, os recursos de estimulagdo precoce e os centros de
terapia (MACIEL, 2000).

c) A forma como € transmitida a noticia pode influenciar as reacdes
vivenciadas pelos pais, deixando-os confusos e sem orientacdo adequada
(SILVA; RAMOS, 2014). Destaca-se, ainda, que a descoberta da
deficiéncia impacta o ambiente familiar e pode implicar diversas reacoes e

sentimentos, como negacgao (recusa em aceitar o diagnéstico), choque
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(quebra do equilibrio) e culpa (SILVA; RAMOS, 2014). Assim, pais e/ou
responsaveis precisam de apoio efetivo durante a descoberta pela equipe
de saude. Segundo Milbrath et al. (2009), a revelacao do diagnéstico e
prognoéstico a familia € um momento que necessita ser vislumbrado com
cautela e preparo pela equipe de saude que ira realiza-la. Além das
informagdes sobre o tratamento a ser feito, entende-se que a familia
precisa de suporte, inclusive psicolégico, o que lhe & garantido por lei
(BRASIL, 2015a).

Com base nos achados, identificam-se diversos fatores que impdem
dificuldades no acesso das criancas e adolescentes com DFM aos servigcos de
fisioterapia em Curitiba, os quais se opdéem a integralidade e a equidade nas agdes e
servicos de saude, bem como contrariam a protegcado integral, preconizadas pela
Constituicdo Federal e pelo ECA (BRASIL, 1988, 1990a). Além de inserirem-se na
dimenséo disponibilidade de servigos, aspectos menos tangiveis do acesso, como a
aceitabilidade, exerceram influéncia no acesso a fisioterapia por criangcas e
adolescentes, como a percepc¢ao de distancia do servigo e a negacao da sindrome,
deficiéncia ou lesdo. Ademais, alguns achados sugerem a existéncia de fragilidades
no vinculo entre usuarios e profissionais de saude.

No que se refere a organizacao dos servigos, deve-se salientar que o acesso
aos demais niveis de atencado esta condicionado a APS, que deve coordenar a
atencao a saude nos demais niveis. Essa coordenacgéao € de competéncia do governo
municipal, que deve organizar os fluxos de usuarios visando a garantia de acesso a
servigos e agdes especializados, segundo as necessidades de saude dos individuos
(GIOVANELLA; MENDONCA, 2012).

A Constituicdo Federal é clara quando descreve, no art. 227, que € dever da
familia, da sociedade e do Estado assegurar com absoluta prioridade o direito a saude
a crianga e ao adolescente (BRASIL, 1988). A garantia da prioridade é corroborada

no ECA e compreende:

a) primazia de receber protegéo e socorro em quaisquer circunstancias;
b) precedéncia de atendimento nos servigos publicos ou de relevancia
publica;
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c) preferéncia na formulagao e na execugao das politicas sociais publicas;
d) destinagéo privilegiada de recursos publicos nas areas relacionadas
com a protegdo a infancia e a juventude (BRASIL, 1990a).

Diante do exposto, verifica-se que a prioridade absoluta das criangas e
adolescentes com DFM ndo vem sendo garantida em diversos aspectos, como a
precedéncia de atendimento nos servigos publicos, atendimento integral a saude e
destinagdo privilegiada de recursos publicos na area da saude, fatores que

explicitamente caracterizam a violagao de direitos.

7.3 FACILIDADES DE ACESSO

Na dimensao disponibilidade, identificaram-se as seguintes facilidades de
acesso: tratamento fisioterapéutico pelo SUS, equipe multiprofissional no mesmo
local, transporte sem custo, convénio com outros municipios e servigo social.

O tratamento fisioterapéutico pelo SUS foi referido pelos participantes como a
maior facilidade de acesso. Esse achado ressalta a importancia da universalidade de
acesso as acgdes de saude por intermédio do SUS e denota que, apesar dos
problemas enfrentados, criancas e adolescentes com DFM tém acesso ao servico e
isso € reconhecido pelos participantes (BRASIL, 1988, 1990a).

Outro fator que contribuiu para o acesso foi a equipe multiprofissional de saude
no mesmo estabelecimento. Com base nos dados obtidos junto aos gestores, quatro
estabelecimentos dispunham de equipe multiprofissional no mesmo local. Essa
afirmacao foi corroborada, visto que mais de 80,0% das criangas e adolescentes
tinham acesso a outros servicos além da fisioterapia, como psicologia, terapia
ocupacional e fonoaudiologia. Esses achados revelam que o acesso a saude
preconiza a atencao integral as criangas e adolescentes, bem como atenta para a
atencao a algumas necessidades (BRASIL, 1990a).

Destaca-se também a percepcao do servico social como um facilitador de
acesso, referida pelos pais e/ou responsaveis. Esse fator indica, mesmo que
isoladamente, a existéncia de articulagdo intersetorial entre 0 SUS e o Sistema Unico

de Assisténcia Social, proporcionando informacdes, orientacdes e formas de acesso
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as politicas publicas disponiveis, com a finalidade de propiciar sua plena participagcao
social, conforme preconiza o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015a).

Identificou-se, ainda, o transporte sem custo como um facilitador de acesso,
vinculando-se ao acesso a isencao tarifaria no transporte publico de Curitiba, ao
SITES, a utilizagdo de veiculos custeados pelas prefeituras da Regido Metropolitana
de Curitiba e ao 6nibus do Programa Acesso. A isen¢ao tarifaria no municipio de
Curitiba é um direito assegurado as pessoas com deficiéncia e outras doencas
cronicas que residem na capital e regido metropolitana, com renda de até trés salarios-
minimos (CURITIBA, 2016c¢). O acompanhante da pessoa com deficiéncia que nao
pode se deslocar sozinha também tem direito de receber o beneficio. O SITES, por
sua vez, € uma politica publica, implementada na década de 1980, que assiste
criangas e adolescentes matriculados em escolas especiais (CURITIBA, 2016d). Ja o
Programa Acesso é destinado as pessoas com deficiéncia com alto grau de
comprometimento para servigos de saude e socioassistenciais (CURITIBA, 2016e).

Segundo Elias et al. (2008), embora a obtencao de beneficios, como a isengao
na utilizagao do transporte, ndo garanta o acesso, pode minimizar as dificuldades com
as quais pessoas com deficiéncia deparam-se. Entende-se que, para as criangcas e
adolescentes deste estudo, o acesso ao transporte sem custos contribui
principalmente para a reducao das despesas decorrentes do deslocamento e constitui,
portanto, um fator fundamental a utilizagdo dos servigos. Contudo, entende-se que a
concessao desses beneficios precisa ser investigada, uma vez que, alguns
participantes sugeriram dificuldades relacionadas ao transporte.

O convénio dos estabelecimentos com municipios da regido metropolitana
também foi um facilitador de acesso referido por 70,8% dos profissionais. Solla e
Chioro (2012), nesse sentido, salientam a importancia da rede regionalizada e
hierarquizada para a garantia da atencdo especializada. Para os autores, é
imprescindivel identificar recortes espaciais definindo um conjunto de municipios com
hierarquia estabelecida, segundo a capacidade de ofertar acdes e servigos
especializados, garantindo que pessoas que residem no municipio ou fora dele
tenham acesso aos servigos por meio das referéncias intermunicipais ou até mesmo
interestaduais (SOLLA; CHIORO, 2012).
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Na dimensdo capacidade de pagamento, identificaram-se as seguintes
facilidades de acesso: ter carro préprio, boa condigao financeira da familia e ter plano
de saude.

Ter carro proprio foi referido por 32,7% dos participantes (n = 55), sendo
significativamente mais percebido pelos pais e/ou responsaveis do que por
profissionais (p = 0,013). Mais de 80,0% dos pais que citaram essa facilidade
utilizavam carro préprio para levar a crianga ou adolescente até o estabelecimento.
Ainda, o tempo percorrido utilizando carro préprio foi significativamente menor quando
comparado a outros tipos de transporte, como o transporte coletivo e o SITES. Assim,
supde-se que o carro proprio atuou minimizando o tempo de locomogao, dada a
distancia geografica relatada.

Estudo com adultos jovens com DFM identificou que o carro préprio facilitou o
acesso, contribuindo para um melhor deslocamento até o local onde faziam atividades
fisicas (BUFFART et al., 2009). Dadas as caracteristicas da DFM, entende-se ainda
que o carro proprio minimiza as barreiras arquitetdbnicas com as quais essas pessoas
comumente se deparam.

A boa condigao financeira da familia foi referida como um facilitador por apenas
15,5% dos entrevistados (n = 26), visto que a maioria dos pais e/ou responsaveis
possuia baixa renda familiar. A literatura consultada descreve que os fatores
socioecondémicos podem minimizar as barreiras de acesso enfrentadas pelos
usuarios, inclusive entre pessoas com deficiéncia. Nesse contexto, citam-se Trani et
al. (2011), que constataram que pessoas com boa condicdo socioecondémica
utilizaram mais os servicos quando precisavam de cuidados de saude em Serra Leoa.
Mahmoudi e Meade (2015), por sua vez, afirmaram que ter alta renda (em comparagao
com renda média) diminuiu as chances de cuidados nao atendidos de forma
significativa entre pessoas com DFM nos Estados Unidos.

Ainda no contexto das boas condi¢gdes socioecondmicas, identificou-se a
cobertura por plano de saude como uma facilidade de acesso. As criangas e
adolescentes com plano de saude apresentaram meédia semanal de atendimentos
superior a das criancas sem cobertura, achado que esta de acordo com a afirmacéao

de Travassos e Castro (2012), que descrevem que, no contexto brasileiro, pessoas
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cobertas por plano de saude tém mais chance de utilizar os servigos de saude do que
as demais, tendéncia também descrita por estudos internacionais (IEZZONI; FRAKT;
PIZER, 2011; MAHMOUDI; MEADE, 2015; TRANI et al., 2011).

Na dimensao informagado, verificou-se junto aos profissionais que a
compreensao do quadro clinico da sindrome, deficiéncia ou lesdo facilitou o acesso a
fisioterapia. Estudos afirmam que a informacédo, bem como a escolarizagdo, pode
contribuir para o acesso. Trani et al. (2011), por exemplo, constataram que pessoas
mais instruidas, com ou sem deficiéncia, utilizaram mais os servicos de saude.
Segundo Travassos e Castro (2012), isso decorre da modificagdo da percepgao de
saude do individuo. Entretanto, o nivel de informacao das pessoas nio resulta apenas
das agoes desenvolvidas no ambito da saude, mas também do grau de escolaridade
e do acesso aos meios de comunicagao. Sendo assim, a informacéao € dependente de
acoes intersetoriais.

Identificaram-se, na dimensao aceitabilidade, os seguintes fatores: interesse da
familia pelo tratamento e encaminhamento correto. Segundo a percepg¢ao dos
profissionais, o interesse da familia pelo tratamento da crianga ou adolescente facilita
0 acesso a fisioterapia, porém, com base em informacdes prévias levantadas na
literatura, pode estar condicionado ao acesso a informagao. Assim, além das acdes
intersetoriais, que envolvem, por exemplo, a area da educacao, € necessario que 0s
profissionais que atuam na atencao a saude da crianca ou adolescente envolvam as
familias no processo de reabilitagdo, orientando-as quanto a importadncia da
continuidade do cuidado em casa, de modo a estender a conduta fisioterapéutica no
dia a dia daquele individuo (GRACAQ; SANTOS, 2008).

Classificadas como um fator ambiental, as redes de apoio foram citadas como
facilitadoras de acesso por 35,4% dos pais e/ou responsaveis, sendo compostas por
familiares, amigos e profissionais. A literatura consultada também descreve que as
redes podem contribuir para o acesso. Holanda et al. (2015), por exemplo,
constataram que a rede de apoio familiar de pessoas com DFM em Joao Pessoa era
constituida principalmente pela familia, destacando-se, entre os apoios recebidos, a
marcagao de consultas e o acompanhamento dos familiares ao tratamento das

pessoas investigadas. Gibson e Mykitiuk (2012), por sua vez, verificaram que os
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médicos de familia foram referidos como guardides para o acesso a outros
profissionais da saude, medicamentos, assisténcia a dispositivos e outros apoios.
Segundo Castro e Piccinini (2002), o suporte social recebido pelos genitores da
crianga, tanto da familia quanto de amigos e dos profissionais da saude, € fundamental
para o bem-estar da crianga, pois ameniza o estresse de maes e pais, de forma a
contribuir para uma maior tomada de consciéncia do problema da crianca e,
consequentemente, uma vinculagdo mais adequada com ela.

Com base nos achados, verifica-se que o0 acesso aos servigos de fisioterapia
apresenta facilidades, vinculadas principalmente aos principios da universalidade do
acesso e integralidade das ag¢des em saude. Destacam-se, ainda, o acesso ao
transporte sem custo e os aspectos socioeconémicos da familia. Esse ultimo, embora
nao tenha sido determinante para o acesso, contribui para a compreensédo de que
melhores condigdes socioecondmicas podem de fato exercer influéncia nele.

Apresenta-se, no Quadro 9, a comparacdo das dificuldades de acesso
identificadas na literatura e por meio da pesquisa de campo. No Quadro 10,
comparam-se as facilidades de acesso identificadas na literatura e na pesquisa de

campo.

Quadro 9 — Dificuldades de acesso aos servigos de saude: literatura versus pesquisa de
campo

Dificuldade de acesso Literatura Pesquisa

Disponibilidade

Fila de espera

Pouca oferta de servigos

Falta de profissionais

Falta de transporte

Alta demanda de atendimentos

Demora no diagnéstico

Falta de profissionais especializados

Falta de integracéo na rede de servigos

Falta de continuidade do tratamento

Falta de equipamentos/recursos terapéuticos

continua...
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continuagéo...

Dificuldade de acesso Literatura Pesquisa

Disponibilidade

Auséncia de cuidador

Capacidade de pagamento

Falta de recursos financeiros

Falta de plano de saude

Informacgao

Falta de informagéo dos pais sobre o quadro clinico das
criangas e adolescentes

Grau de instrugao

Dificuldade de comunicacao

Aceitabilidade

Percepgao de distancia do servigo

Negacéao da deficiéncia, sindrome ou lesdo

Falta de acessibilidade no estabelecimento e entorno

Preconceito dos profissionais

Fatores ambientais

Clima

Fonte: A autora (2016).

Quadro 10 — Facilidades de acesso aos servigos de saude: literatura versus pesquisa de campo

Facilidade de acesso Literatura Pesquisa

Disponibilidade

Servigos fisioterapéuticos pelo SUS

Equipe multiprofissional no mesmo local

Transporte sem custo aos pais e a crianga ou adolescente

Transporte adaptado

Servigo social

Acesso a equipamentos

Convénio com outros municipios (rede intermunicipal)

Acesso a medicamentos

continua...
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continuagéo...

Facilidade de acesso Literatura Pesquisa

Disponibilidade

Rapidez em ser atendido

Capacidade de pagamento

Boa condicao financeira

Cobertura de plano de saude

Ter carro proprio

Presenga de cuidador

Informacgao

Grau de instrugao

Compreensao do diagnéstico clinico da crianga

Aceitabilidade

Proximidade do servigo de saude

Familia interessada no tratamento

Rede de apoio social

Boas condigbes de acessibilidade fisica
Fonte: A autora (2016).

i b

7.4 LIMITACOES DO ESTUDO E SUGESTOES PARA TRABALHOS FUTUROS

O estudo apresenta diversas limitagoes. Primeiramente, pode n&o representar
as dificuldades e facilidades de acesso de todas as criangas e adolescentes com DFM
de Curitiba, visto que incluiu 50,0% das instituicdes de fisioterapia vinculadas ao SUS
que atendiam a esse publico. Individuos ndo institucionalizados podem apresentar
dificuldades de acesso distintas. Sugere-se, desse modo, a realizagao de estudos que
se proponham a investigar as dificuldades de acesso enfrentadas por criangas e
adolescentes com DFM nao institucionalizadas, para observar suas necessidades no
contexto territorial. Contudo, a opgao pela aplicagado da pesquisa institucional deu-se
em decorréncia de as informacdes sobre criancas e adolescentes com DFM em

Curitiba ainda serem restritas.
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A pesquisa apresenta viés de memoria vinculada ao acesso e uso dos servigos
de fisioterapia, uma vez que algumas questdes referiram-se a acontecimentos que
ocorreram ha alguns anos. Como seu objetivo foi a identificagdo das dificuldades e
facilidades de acesso, algumas variaveis que surgiram no decorrer dela foram pouco
exploradas, tais como: a contribuicdo do servigo social para o acesso a fisioterapia, o
nivel e a qualidade das orientagcdes dadas pelos fisioterapeutas aos pais e
responsaveis, a execugao das orientacdes e exercicios pelos pais e pelas criangas e
adolescentes no ambiente domiciliar, as condi¢des relacionadas a falta de transporte
que inviabilizaram o acesso, o tempo de espera para aquisicdo de equipamentos de
TA e os obstaculos que impediram a efetivacdo desse direito, a influéncia do clima na
utilizacdo dos servicos sob a perspectiva dos pais, bem como as fragilidades no
encaminhamento aos servigos especializados e as razdes que postergaram a procura
pelo servico de fisioterapia pelos pais, mesmo apos receberem o diagnostico. A
investigacdo desses temas certamente contribuira para o conhecimento de novas
necessidades das criangas e adolescentes com DFM, o que, por sua vez, podera
auxiliar os gestores na tomada de decisao.

Ainda, observou-se um numero pequeno de participantes adolescentes,
quando comparado ao de criangas. Machado (2012) identificou também, em seu
estudo, que esse segmento populacional apresentou um grau de adesdo ao
tratamento fisioterapéutico significativamente menor do que os lactentes e pré-
escolares, em decorréncia das dificuldades de enfretamento das condi¢des crénicas.
De fato, o MS reconhece que os adolescentes, inclusive aqueles que apresentam
deficiéncias, ndo tém sido atendidos em suas necessidades de saude por despreparo
dos servigos para seu acolhimento, fato que requer a implementacao de estratégias
diferenciadas (BRASIL, 2007). Assim, sugere-se a investigacdo da insercao desse
publico nos servicos de saude, uma vez que também se verificou uma reducéo do
numero de atendimentos fisioterapéuticos com o decorrer da idade.

Os resultados desta pesquisa serao divulgados por meio de artigos cientificos,
contemplando a analise estatistica, bem como a investigacdo do acesso mediante

técnicas de mineracao de dados e de textos.
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8 CONCLUSAO

As dificuldades referidas pelos participantes, segundo as dimensdes de acesso,
foram: (i) disponibilidade: fila de espera para obter tratamento, pouca oferta de
servicos do SUS, falta de fisioterapeutas, falta de transporte, alta demanda de
atendimentos, demora no diagndstico, falta de profissionais especializados em
fisioterapia e dificuldade de acesso aos equipamentos de TA; (ii) capacidade de
pagamento: falta de recursos financeiros da familia; (iii) informacgao: falta de
informagdo dos pais sobre o diagnostico das criancas e adolescentes; (iv)
aceitabilidade: distdncia geografica entre o servico e a residéncia da crianga ou
adolescente, negacdo da deficiéncia, sindrome ou lesdo e dificuldade de
encaminhamento; (v) fator ambiental: clima.

Além delas, identificaram-se, por meio da analise de dados, dificuldades que
corroboraram as percepcdes dos participantes, como a demora de obtencdo do
diagndstico e a distancia entre o servigo de fisioterapia e a residéncia da crianga ou
adolescente, representada pelo georreferenciamento e confirmada pela associagao
positiva entre a percepcao de dificuldade para levar a crianga ou adolescente até o
servigo de fisioterapia e o tempo de locomogé&o em minutos. Constataram-se, ainda,
dificuldades nao referidas, como a demora pela busca do servico fisioterapéutico pelos
pais apos a obtencado do diagnodstico, que excedeu o tempo de fila de espera, e a
auséncia da percepc¢ao acerca da interrupcao do tratamento no periodo de férias,
fatores esses que sugerem a necessidade de acolher e informar a familia, que pode
deparar-se com diversas dificuldades.

Considerando as dimensdes disponibilidade, capacidade de pagamento,
informacao e aceitabilidade, reconheceram-se as seguintes facilidades de acesso a
fisioterapia: (i) disponibilidade: servigo fisioterapéutico pelo SUS, equipe
multiprofissional no mesmo local, transporte sem custos aos usuarios, convénio
intermunicipal dos servigos e apoio do servigo social; (ii) capacidade de pagamento:
ter carro proprio, boa condigao financeira da familia e ter plano de saude particular;

(iii) informacgao: compreensao dos pais sobre o diagndstico clinico das criangas; (iv)
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aceitabilidade: interesse da familia pelo tratamento e encaminhamento correto; (v)
fator ambiental: apoio de familiares, amigos e profissionais de saude.

Por meio do estudo, conclui-se que o acesso ao servigo de fisioterapia por
criancas e adolescentes com DFM em Curitiba tem sido obtido em meio a dificuldades
que se originam, principalmente, da disponibilidade de servigos, equipamentos e
recursos humanos, conforme referiram os participantes. Embora para eles exista a
disponibilidade de acesso a fisioterapia pelo SUS, as diversas dificuldades
inviabilizam o acesso ao servigco em tempo oportuno ao desenvolvimento da crianga,
verificando-se que, em geral, iniciou tardiamente.

Essas dificuldades ndo sdo exclusivas desse municipio, mas revelam que ha
muito que se fazer em relagdo ao acesso de criangas e adolescentes com DFM a
fisioterapia. Os achados requerem respostas do Estado, do SUS e da sociedade, a
fim de garantir a universalidade, a equidade, a integralidade e a prioridade absoluta
Nno acesso a saude, consagradas na Constituicdo Federal e no ECA.

Acredita-se que esta pesquisa identificou importantes elementos que podem
contribuir para a adequacao dos servigos destinados a esse publico. Contudo, em
decorréncia da complexidade do acesso, entende-se também que muitos dos fatores

identificados requerem o desenvolvimento de novas pesquisas.
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APENDICE A - TERMO DE RESPONSABILIDADE SOCIAL

TERMO DE RESPONSABILIDADE SOCIAL

Noés, abaixo assinados, pesquisadores envolvidos no projeto de titulo:
“ACESSO AO TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO POR CRIANGAS E
ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA FiSICO-MOTORA EM CURITIBA”, nos
comprometemos a manter a confidencialidade sobre os dados coletados nas
unidades de atendimento fisioterapéutico, bem como sobre os dados coletados
junto aos participantes. Nos comprometemos também com a privacidade de
seus contetidos, como preconizam os Documentos Internacionais e a Resolugéo
466/12 do Ministério da Salde.

Informamos que os dados a serem coletados referem-se ao acesso ao
tratamento fisioterapéutico por criangas e adolescentes com deficiéncia fisico-
motora no municipio de Curitiba, obtidos por meio das unidades de atendimento
fisioterapéutico, bem como, junto aos seus pais e/ou responsaveis, que
ocorrerao entre margo e julho de 2016.

Curitiba, 04 abril de 2015.

eborah Ribeiro Carvalho
966883-7 SSP-PR

W

Aurisfela Duarte L. Moser !
RG 3100202-8 SSP-PR

otnen, Hrdradsda Sin

Verdnica Andrade da Silva
RG 35468665-3 SSP-SP
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APENDICE B - QUESTIONARIO PARA OS GESTORES

CARACTERIZAGAO DAS UNIDADES DE ATENDIMENTO DE SERVIGOS
FISIOTERAPEUTICOS

N° Formulario da Instituicao

CARACTERIZACAO DO ESTABELECIMENTO E DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES
COM DEFIENCIA FiSICO-MOTORA ATENDIDAS

1. Publico atendido: 2. Horario de funcionamento:
() Criangas (0-11 anos)
() Adolescentes (12-17 anos)
() Adultos
() ldosos ( 60 anos ou mais)

3. Dias de funcionamento:

( ) Segunda ( )Sexta

() Terca ( ) Sabado

( )Quarta  ( )Domingo

( ) Quinta

4. Em geral, qual o tipo de encaminhamento ocorre com maior frequéncia entre o
publico de criancas e adolescentes com DFM?

( ) Demanda esponténea por pais e/ou responsaveis
( ) Encaminhamento do SUS

( ) Encaminhamento por plano de saude

( ) Particular

( ) Outro

Ordem decrescente de ocorréncia das demandas
( ) Demanda esponténea por pais e/ou responsaveis
( ) Encaminhamento do SUS

( ) Encaminhamento por plano de saude

( ) Particular

( ) Outro

5. Quantas criangas (0-11 anos) com deficiéncia fisico-motora s&o atendidas nesta
unidade:

() durante a semana: Numero
() nao tem esse controle;
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6. Quantos adolescentes (12-17 anos) com deficiéncia fisico-motora sao atendidos
nesta unidade?

() durante a semana: Numero
() n&o tem esse controle

7. Atualmente existem criancas e adolescentes com deficiéncia fisico-motora
aguardando tratamento fisioterapéutico?

() Sim Qual o numero de criangas e adolescentes aguardando atendimento:

( )Nao

() Nao tem este controle.

8. Esta unidade de atendimento dispde de acessibilidade necessaria para o
acolhimento de criancas e adolescentes com deficiéncia-fisico motora?

Entenda-se por acessibilidade a seguinte defini¢cdo:

“acessibilidade: possibilidade e condicdo de alcance para utilizagdo, com seguranga e
autonomia, de espacos, mobiliarios, equipamentos urbanos, edificagcdes, transportes,
informacado e comunicagao, inclusive seus sistemas e tecnologias, bem como de outros
servicos e instalagdes abertos ao publico, de uso publico ou privados de uso coletivo, tanto
na zona urbana como na rural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida”
(BRASIL. Lei N° 13.146, de 6 De Julho De 2015. Institui a Lei Brasileira de Inclusao da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Diario Oficial da Unido 2015,
07 Jul.)

1() 2() 3() 4() 5()
Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente
Justificativa:
9. Em relacao a esta unidade de atendimento, criangas e adolescentes com deficiéncia

fisico-motora obtém acesso ao tratamento fisioterapéutico facilmente?

Entenda-se facilmente como aquilo que se faz sem trabalho ou sem custo. De modo

simples.
1() 2() 3() 4() 5()
Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente

Justificativa:
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10. Esta unidade de atendimento dispde de atendimento integral a crianca e ao

adolescente como preconiza o Estatuto da Crianca e do Adolescente?

10)

2()

3()

4()

°5()

Discordo
totalmente

Discordo

Indiferente

Concordo

Concordo
totalmente

Justificativa:

1

Fisioterapia pediatrica
Fisioterapia ortopédica

Fisioterapia dermatofuncional

outra

1.
()
()
() Fisioterapia em obstetricia
()
()

Areas de assisténcia fisioterapéutica atendidas na unidade de atendimento.

( ) Fisioterapia em neurologia

( ) Fisioterapia cardiovascular e pneumofuncional
( ) Fisioterapia em oncologia

12. Ha prioridade de atendimento no servigo de Fisioterapia para criancgas e
adolescentes com deficiéncia fisico-motora?

10)

2()

3()

4()

5()

Discordo
totalmente

Discordo

Indiferente

Concordo

Concordo
totalmente

Justificativa:

13. Esta unidade dispde de outros servigos de reabilitacao? Por favor, assinale:

( ) Terapia Ocupacional

( ) Enfermagem

( ) Psicologia

( ) Nao dispbe de outros servigos

( ) Fonoaudiologia

( ) Outros

( ) Assisténcia Social

14. Sob sua perspectiva, que fatores contribuem para que criancas e adolescentes
com DFM tenham acesso aos servigos de Fisioterapia neste estabelecimento:

Tratamento fisioterapéutico pelo SUS
Plano de saude

Boa condigao financeira da familia
Equipe multiprofissional no mesmo local
Transporte escolar

Condugéo propria

Compreensao da doenga/sindrome/lesao
Convénio com outros municipios

Familia interessada no tratamento

(
(
(
(
(
(
(
(
(

) Sim

e e e e e e e e e

) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao



Acessibilidade do estabelecimento
Acessibilidade entorno do estabelecimento
Outros

Outros

( )Sim
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( )Nao
( )Nao
( )Nao
( )Nao

15. Sob sua perspectiva, que fatores dificultam que criancas e adolescentes com DFM
tenham acesso aos servicos de Fisioterapia neste estabelecimento (ter e utilizar o servigo):

Distancia entre o estabelecimento e a residéncia da crianga ou
adolescente

Negacéao da familia da sindrome/lesao/deficiéncia
Falta de recursos financeiros

Falta de transporte

Falta de conhecimento e informacgéo dos pais
Pouca oferta de servigos do SUS

Pouca oferta de fisioterapeutas

Alta demanda de atendimentos
Desconhecimento da importancia do tratamento
Clima

Outros

Outros

Outros

~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~

) Sim

e e e e e e e e e e e T

) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
) Nao
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
GESTORES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu estou sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar do estudo “ACESSO AO
TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO POR CRIANGAS E ADOLESCENTES COM
DEFICIENCIA FiSICO-MOTORA EM CURITIBA” e que tem como objetivo “identificar os
fatores que facilitam e dificultam o acesso de criancgas e adolescentes com DFM ao tratamento
fisioterapéutico no municipio de Curitiba”. Acreditamos que ela seja importante porque
permitira conhecer as barreiras e facilitadores no acesso ao servico de Fisioterapia, de forma
a contribuir com a tomada de decisao por agentes publicos no que se refere a ampliagao e
adequacao desse servigo as criancas e adolescentes de Curitiba.

PARTICIPAGAO NO ESTUDO

A minha participagado no referido estudo sera por meio do preenchimento do “Questionario
para Gestores”, cujas questdes estdo relacionadas a unidade de atendimento sob minha
responsabilidade. O mesmo sera entregue impresso pela pesquisadora. Registrarei
informacoes acerca da unidade de atendimento fisioterapéutico
.......................................................................... que atende criangcas e adolescentes com
deficiéncia fisico-motora. Esta participacao ocorrera na unidade em que trabalho, num periodo
médio de 20 minutos.

RISCOS E BENEFICIOS

Fui alertado de que, da pesquisa a se realizar, posso esperar alguns beneficios, tais como
terei a oportunidade de receber informacdes Uteis referentes aos direitos das criangas e
adolescentes com deficiéncia, bem como contribuir num processo que visa melhorias na
unidade em que trabalho e outras que atendem a criangas e adolescentes com deficiéncia.
Também fui informado que é possivel que acontegam os seguintes desconfortos ou riscos,
como o risco de constrangimento ao responder algumas perguntas.

Acerca disso, fui alertado que medidas serdao tomadas para a reducdo dos mesmos, tais como,
a liberdade de me opor a responder qualquer questdo que possa me gerar algum tipo de
constrangimento; posso comunicar a pesquisadora sobre minha percepgcédo para que o
preenchimento seja interrompido, caso eu me sinta prejudicado, de modo que a mesma o fara
imediatamente.

SIGILO E PRIVACIDADE

Estou ciente de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, meu nhome ou qualquer outro
dado ou elemento que possa, de qualquer forma, me identificar, sera mantido em sigilo. Os
pesquisadores se responsabilizam pela guarda e confidencialidade dos dados, bem como a
nao exposicao dos dados de pesquisa.

AUTONOMIA

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como me é garantido o livre acesso
a todas as informagdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequéncias,
enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois da minha participagdo. Também fui
informado de que posso me recusar a participar do estudo, ou retirar meu consentimento a

RUBRICA DO SUJEITO DE PESQUISA

RUBRICA DO PESQUISADOR




136

qualquer momento, sem precisar justificar, e de, por desejar sair da pesquisa, nao sofrerei
qualquer prejuizo a assisténcia que venho recebendo.

RESSARCIMENTO E INDENIZAGAO

No entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente da participacdo na pesquisa, tais
como transporte, alimentacao entre outros, havera ressarcimento dos valores gastos na forma
seguinte: em dinheiro, ou mediante depdsito em conta corrente. De igual maneira, caso ocorra
algum dano decorrente da minha participacdo no estudo, serei devidamente indenizado,
conforme determina a lei.

CONTATO

Os pesquisadores envolvidos com o referido projeto sao: Verbnica Andrade da Silva, Deborah
Ribeiro Carvalho e Auristela Duarte Moser do Programa de Tecnologia em Saude da Pontificia
Universidade Catolica do Parana. Com elas poderei manter contato pelos telefones (41
91727417, 41 97755617, 41 3271-1657).

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por um grupo de
pessoas que estao trabalhando para garantir que seus direitos como participante de pesquisa
sejam respeitados. Ele tem a obrigacao de avaliar se a pesquisa foi planejada e se esta sendo
executada de forma ética. Se vocé achar que a pesquisa nao esta sendo realizada da forma
como vocé imaginou ou que esta sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa da PUCPR (CEP) pelo telefone (41) 3271-2292
entre segunda e sexta-feira das 08h00 as 17h30 ou pelo e-mail nep@pucpr.br.

DECLARACAO

Declaro que li e entendi todas as informacdes presentes neste Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido e tive a oportunidade de discutir as informacdes deste termo. Todas as minhas
perguntas foram respondidas e eu estou satisfeito com as respostas. Entendo que receberei
uma via assinada e datada deste documento e que outra via assinada e datada sera arquivada
nos pelo pesquisador responsavel do estudo.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e compreendido a
natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre consentimento em participar,
estando totalmente ciente de que nao ha nenhum valor econémico, a receber ou a pagar, por
minha participacao.

Dados do participante da pesquisa
Nome:
Telefone:
e-mail:

Curitiba, de de

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do Pesquisador

RUBRICA DO SUJEITO DE PESQUISA

RUBRICA DO PESQUISADOR
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APENDICE D — QUESTIONARIO PARA OS FISIOTERAPEUTAS

FISIOTERAPEUTAS
N° do Formulario do Profissional
CARACTERIZAGAO DO PROFISSIONAL
. Idade: 2. Sexo: F() M()

Instituicdo em que trabalha:

-

w

4. Tempo de formagédo em anos:
5. Formagao complementar:

() especializagao ( ) ndo possui
() mestrado ( ) doutorado
( )outro

Area:

CARACTERIZAGCAO DOS ATENDIMENTOS REALIZADOS
6. Qual é o tipo de atendimento que vocé realiza com criangas e adolescentes com
DFM?
() individual ( ) em grupo

7. Qual é o numero de criangas e adolescentes com DFM atendidos por vocé
semanalmente e o sexo das mesmas?
0-11 anos (n= ) Meninas (n= ) Meninos (n= )

12-17 anos (n= ) Meninas (n= ) Meninos (n= )

8. Qual o tempo médio de terapia em um atendimento individual?
( ) Entre 20-30 minutos
( ) 30 minutos
( ) Entre 30-40 minutos.
( )1 hora
( ) mais de 1 hora
( ) ndo se aplica

9. Qual o tempo médio de terapia em um atendimento em grupo?
( ) Entre 20-30 minutos
() 30 minutos
( ) Entre 30-40 minutos.
( )1 hora
( ) mais de 1 hora
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( ) ndo se aplica
10. Qual é o diagndstico clinico das criangas e adolescentes com DFM atendidas por
VOCE:

Numero de
adolescentes
(12-17 anos)

Numero de criancas

Diagnéstico Clinico (0-11 anos)

Paralisia cerebral

Lesdo medular espinhal
Distrofia Muscular de Becker
Distrofia Muscular de Duchenne
Mielomeningocele

Mielocele

Sindrome de Down

Atraso do DMN

11. Os atendimentos prestados por vocé sao suficientes para que estas criangas e
adolescentes desenvolvam inteiramente suas habilidades:

1() 2() 3() 4() 5()

Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente
Justificativa:

12. No decorrer do tratamento de seus pacientes vocé alguma vez solicitou auxilio de
outro profissional para fornecer atencdo multiprofissional aos mesmos? (Ex:
psicoldgico, terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo e etc?)

() Sim | () Nao
Obteve o auxilio solicitado?
() Sim ( ) Nao

13. Ha adeséo dos seus pacientes ao tratamento?

() 2() 3() 4() 5()

Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente
Justificativa:

14. Ha adesao dos pais e responsaveis ao tratamento?

1() 2() 3() 4() S()
Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente

Justificativa:
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15. Pais e/ou responsaveis fazem o possivel para que a crianca tenha acesso ao
tratamento fisioterapéutico:

1() 2() 3() 4() 5()

Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente
Justificativa:

16. Vocé encontra dificuldades para atender criancas e adolescentes com deficiéncia
fisico-motora:

() 2() 3() 4() 5()

Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente
Justificativa:

17. As criangas e adolescentes com DFM atendidas por vocé necessitam de
Tecnologia Assistiva?

() 2() 3() 4() 5()

Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente
Justificativa:

18. As criangas e adolescentes com DFM atendidas por vocé possuem algum recurso
de Tecnologia Assistiva:

1() 2() 3() 4() 5()

Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente
Justificativa:

19. Os equipamentos de Tecnologia Assistiva de seus pacientes sdo adequados as
necessidades dos mesmos?

() 2() 3() 4() 5()

Discordo Discordo Indiferente Concordo Concordo
totalmente totalmente
Justificativa:

20. Em sua opinido os pais e/ou responsaveis compreendem o diagnostico apresentado
pelas criancas e/ou adolescentes com DFM?

() 2() 3() 4() 5()



Discordo Discordo

totalmente

Justificativa:

Indiferente

Concordo
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Concordo
totalmente

21. Sob sua perspectiva, que fatores contribuem para que criancas e adolescentes
com DFM tenham acesso aos servigos de Fisioterapia neste estabelecimento:

Servigo fisioterapéutico pelo SUS

Plano de saude

Boa condigao financeira da familia
Equipe multiprofissional no mesmo local
Transporte escolar

Condugao propria

Compreensao da doenga/sindrome/lesao
Convenio com outros municipios

Familia interessada no tratamento
Acessibilidade do estabelecimento
Acessibilidade entorno do estabelecimento
Outros

Outros

~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~
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22. Sob sua perspectiva, que fatores dificultam que criancas e adolescentes com DFM
tenham acesso aos servigos de Fisioterapia neste estabelecimento (ter e utilizar o

servigo):

Distancia entre o estabelecimento e a residéncia das criangas e

adolescentes
Negacgéao da familia da sindrome/lesao/deficiéncia

Falta de recursos financeiros

Falta de transporte

Falta de conhecimento e informagao dos pais
Pouca oferta de servigos do SUS

Pouca oferta de profissionais fisioterapeutas
Alta demanda de atendimentos
Desconhecimento da importancia do tratamento
Clima

Outros

Outros

23. Sugestodes e contribuigbes para o estudo:

~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~ o~
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APENDICE E — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
FISIOTERAPEUTAS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu estou sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar do estudo “ACESSO AO
TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO POR CRIANGAS E ADOLESCENTES COM
DEFICIENCIA FiSICO-MOTORA EM CURITIBA” e que tem como objetivo “identificar os
fatores que facilitam e dificultam o acesso de criancas e adolescentes com DFM ao tratamento
fisioterapéutico no municipio de Curitiba.” Acreditamos que ele seja importante porque
permitira conhecer as barreiras e facilitadores no acesso ao servigo de Fisioterapia, de forma
a contribuir com a tomada de decisdo por agentes publicos no que se refere a ampliagao e
adequacao desse servigo as criancas e adolescentes de Curitiba.

PARTICIPAGAO NO ESTUDO

A minha participagado no referido estudo sera por meio do preenchimento do “Questionario
para fisioterapeutas”, que sera entregue impresso pela pesquisadora, no qual registrarei
informacdes por mim vivenciadas, relacionadas ao atendimento de criancas e adolescentes
com deficiéncia fisico-motora na Unidade de
Atendimento no setor de
. Esse preenchimento ocorrera na unidade em que trabalho e
durara aproximadamente 15 minutos.

RISCOS E BENEFICIOS

Fui alertado de que, da pesquisa a se realizar, posso esperar alguns beneficios, tais como
terei a oportunidade de receber informacdes Uteis referentes aos direitos das criangas e
adolescentes com deficiéncia, bem como contribuir num processo que visa melhorias na
unidade em que trabalho e outras que atendem a criangas e adolescentes com deficiéncia.
Também fui informado que é possivel que acontegcam os seguintes desconfortos ou riscos,
como o risco de constrangimento ao responder algumas perguntas.

Acerca disso, fui alertado que medidas serao tomadas para a reducao dos mesmos, tais como,
a liberdade de me opor a responder qualquer questdao que possa me gerar algum tipo de
constrangimento; posso comunicar a pesquisadora sobre minha percep¢cao para que o
preenchimento seja interrompido, caso eu me sinta prejudicado, de modo que a mesma o fara
imediatamente.

SIGILO E PRIVACIDADE

Estou ciente de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, meu nhome ou qualquer outro
dado ou elemento que possa, de qualquer forma, me identificar, sera mantido em sigilo. Os
pesquisadores se responsabilizam pela guarda e confidencialidade dos dados, bem como a
nao exposicado dos dados de pesquisa.

AUTONOMIA

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como me é garantido o livre acesso
a todas as informagdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequéncias,
enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois da minha participagdo. Também fui
informado de que posso me recusar a participar do estudo, ou retirar meu consentimento a

RUBRICA DO SUJEITO DE PESQUISA

RUBRICA DO PESQUISADOR
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qualquer momento, sem precisar justificar, e de, por desejar sair da pesquisa, nao sofrerei
qualquer prejuizo a assisténcia que venho recebendo.

RESSARCIMENTO E INDENIZAGAO

No entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente da participacdo na pesquisa, tais
como transporte, alimentacao entre outros, havera ressarcimento dos valores gastos na forma
seguinte: em dinheiro, ou mediante depdsito em conta corrente. De igual maneira, caso ocorra
algum dano decorrente da minha participacdo no estudo, serei devidamente indenizado,
conforme determina a lei.

CONTATO

Os pesquisadores envolvidos com o referido projeto sao: Verbnica Andrade da Silva, Deborah
Ribeiro Carvalho e Auristela Duarte Moser do Programa de Tecnologia em Saude da Pontificia
Universidade Catolica do Parana. Com elas poderei manter contato pelos telefones (41
91727417, 41 97755617, 41 3271-1657).

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por um grupo de
pessoas que estao trabalhando para garantir que seus direitos como participante de pesquisa
sejam respeitados. Ele tem a obrigacao de avaliar se a pesquisa foi planejada e se esta sendo
executada de forma ética. Se vocé achar que a pesquisa ndo esta sendo realizada da forma
como vocé imaginou ou que esta sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa da PUCPR (CEP) pelo telefone (41) 3271-2292
entre segunda e sexta-feira das 08h00 as 17h30 ou pelo e-mail nep@pucpr.br.

DECLARACAO

Declaro que li e entendi todas as informacdes presentes neste Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido e tive a oportunidade de discutir as informacdes deste termo. Todas as minhas
perguntas foram respondidas e eu estou satisfeito com as respostas. Entendo que receberei
uma via assinada e datada deste documento e que outra via assinada e datada sera arquivada
nos pelo pesquisador responsavel do estudo.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e compreendido a
natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre consentimento em participar,
estando totalmente ciente de que nao ha nenhum valor econémico, a receber ou a pagar, por
minha participacao.

Dados do participante da pesquisa
Nome:
Telefone:
e-mail:
Curitiba, de de
Assinatura do participante da Assinatura do Pesquisador

pesquisa
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CARACTERIZAGAO DO ACESSO AO TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO RECEBIDO
POR CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DFM

N° Formulario dos Pais ( )
CARACTERIZACAO DOS PAIS E/OU RESPONSAVEIS

1. Idade:

2. Sexo: F() M()

(
(
(

3. Estado Civil
) Solteiro (a)
) Casado (a)

) Divorciado (a)

( ) Uniao estavel

(
(
(
(
(

4. Escolaridade

) Ensino Fundamental Completo
) Ensino Fundamental Incompleto
) Ensino Médio Completo

) Pés-graduagao completa

) Pés-graduacgao incompleta

Ensino Médio incompleto
Ensino Superior Completo
Ensino Superior Incompleto
Nao alfabetizado

()
()
()
()

5. Profissao:

6. Modalidade de trabalho
( )Formal () Informal

AN AN AN AN S S~

7. Rendimento mensal familiar

) Menos de um salario minimo (Menos de R$ 880,00)

) 1 a 2 salarios minimos (Entre R$ 880,00 a R$ 1760,00)
) 2 a 3 salarios minimos (Entre R$ 1760,00a R$ 2640,00)
) 3 a 4 salarios minimos (R$ 2640,00a R$ 3520,00)

) mais de 4 salarios minimos (R$ Mais de 3520,00)

) ndo desejo responder
) Nao sei responder.

8. Numero de pessoas que residem no domicilio (incluindo vocé):

()1 ()2
()6 ()7

()3 ()4 ()3
()8 ()9

()10

9. Grau de parentesco com a crianga ou adolescente:

() mae/pai

( ) outro:

() avod(a)

() irmé&o/irma
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10. Vocé tem plano de saude?
() Sim, particular ( ) Sim, empresarial ( ) Nao tenho

CARACTERIZACAO DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES

11.1dade: 12.Sexo: F() M{()

13. Diagnéstico Clinico

14. Seu/sua filho (a) frequenta escola?

() Sim ( ) Nao
A escola que seu/sua filho (a) frequenta é:
( ) Publica ( ) Regular ( ) Especial
( ) Particular ( ) Regular ( ) Especial
( ) Filantropica ( ) Regular ( ) Especial
( ) Nao frequenta escola

15. Qual é a escolaridade do seu/sua filho (a)?
() Ensino Fundamental Completo ( ) Ensino Médio Completo
( ) Ensino Fundamental Incompleto ( ) Ensino Médio incompleto
() Nao alfabetizado

16. Seu/sua filho (a) tem plano de saude privado?
() Sim, particular ( ) Sim, empresarial ( ) Nao tem

17. Com quantos anos seu/sua filho (a) foi diagnosticado com a sindrome,
deficiéncia, lesao ou atraso motor?
Meses Anos

() Durante a gestagao () No nascimento

18. Com que idade seu/sua filho (a) comegou a fazer tratamento
fisioterapéutico?
Meses Anos

CARACTERIZACAO DO ACESSO AO TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO E
ATIVIDADES DA CRIANCA E/OU ADOLESCENTE

19. No momento, seu/sua filho (a) faz tratamento fisioterapéutico?
()Sim () Nao
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20. Quem indicou a realizagao do tratamento fisioterapéutico para o (a) seu/sua
filho (a)?

21. Qual o local onde seu/sua filho (a) recebe atendimento de Fisioterapia?

( ) APAE CEDAE ( )APAE LUAN MULLER ( )APR
( ) AMCIP () Particular, em clinica ()
() Particular, em casa () ()

22. Quantas vezes por semana seu/sua filho (a) vai a Fisioterapia?
()1 ()2 ()3
()4 ()35 ()

23. O local do atendimento é proximo a sua residéncia?
() Sim ( ) Nao

24. Cidade/Bairro onde reside:

25. Como vocé traz seu/sua filho (a) até o estabelecimento na qual ele (a)
recebe tratamento fisioterapéutico?

()ape () transporte escolar

( ) de carro (proprio) () carro alugado (taxi ou outro)
( ) ambulancia () outro

( ) transporte coletivo

26. Qual o grau de dificuldade que vocé encontra para trazer seu (sua) filho (a)
até a unidade de atendimento na qual ele (a) recebe o tratamento
fisioterapéutico?

Nenhuma dificuldade

Dificuldade leve (ocorreu raramente nos 30 dias)

Dificuldade moderada (ocorreu ocasionalmente nos ultimos 30 dias)

Dificuldade grave (ocorreu frequentemente nos ultimos 30 dias)

Dificuldade completa (ocorreu todos os dias nos ultimos 30 dias)

Nao especificada (ndo sei avaliar)

e e e N e

Ni— — — — — —

7. Quanto tempo vocé gasta da sua residéncia até a unidade de atendimento
na qual seu/sua filho (a) é atendido (a)?

28. Vocé deixa ou deixou de realizar alguma atividade para trazer seu/sua filho
(a) a Fisioterapia?
() Sim ( ) Néo
Atividade:

29. Seu/sua filho (a) é atendido com prioridade (antes das demais pessoas)
nessa escolal/clinica?
() Sim ( ) Nao

Por que?
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30. Indique sua opinido sobre os itens listados abaixo:

O ambiente da clinica é:

() () () ()

Otimo Bom Ruim Nao sei avaliar

Tem banheiros adaptados

() () () ()

Otimo Bom Ruim N3o sei avaliar

Tem rampa (s) de acesso

() () () ()

Otima Boa Ruim Nzo sei avaliar

Tem elevador

() () () () () ()

Otimo Bom Ruim Naotem Naotem N&o sei
elevador elevador avaliar
- Térreo

Acessibilidade das ruas que dao acesso a clinical/escola

() () () ()

Otima Boa Ruim N&o sei avaliar

31. Que nota vocé da ao servigo de FISIOTERAPIA desta escola/clinica?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

32. Que nota vocé da ao atendimento prestado por esta clinica/escola?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

e e e e e

33. Vocé encontra ou encontrou alguma dificuldade para conseguir o
tratamento fisioterapéutico para o (a) seu/sua filho (a)?
NOS DIAS DE HOJE OUTRAS OCASIOES

Nao encontrei dificuldades
Dificuldade leve
Dificuldade moderada
Dificuldade grave
Dificuldade completa

Nao encontro dificuldades
Dificuldade leve
Dificuldade moderada
Dificuldade grave
Dificuldade completa

— O~ ~— ~— ~— ~—
A~ N A~ A~~~
~— O~ ~— ~— ~— ~—

N&o sei avaliar Nao sei avaliar
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34. Quais foram as dificuldades encontradas por vocé?

Distancia entre minha residéncia e o local de atendimento () Sim () Nao
Aguardar atendimento no local () Sim () Nao
Fila de espera para conseguir tratamento () Sim () Nao
Falta de recursos financeiros () Sim () Nao
Falta de transporte () Sim () Nao
Falta de profissionais especializados () Sim () Nao
Pouca oferta de servigos do SUS () Sim () Nao
Pouca oferta de fisioterapeutas () Sim () Nao
Demora no diagndstico () Sim () Nao
Clima ( )Sim ( )Nao
Outras () Sim ( ) Nao
Outras ( )Sim ( )Nao
Outras ( )Sim ( )Nao
Outras ( )Sim ( )Nao

35. Vocé enfrentou fila de espera para conseguir o tratamento de Fisioterapia
que seu/sua filho (a) tem acesso hoje?

) Sim Tempo de fila de espera
) Nao

(
(

36. Alguma outra vez vocé enfrentou fila de espera para que seu/sua filho (a)
tivesse acesso ao servigo de Fisioterapia?

() Sim Tempo de fila de espera
( )Nao

37. Seu/sua filho (a) realiza outros tratamentos? Se sim, por favor, assinale as
opcoes a seguir.

() Terapia Ocupacional () Fonoaudiologia
( ) Hidroterapia ( ) Equoterapia

() Psicologia () Outro
Qual/quais:

38. Vocé teve que gastar com tratamentos relacionados a servigos de
Fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional ou outro
servigo para que seu/sua filho (a) tivesse acesso aos mesmos?

()SIm ( )NAO
() Terapia Ocupacional
() Hidroterapia
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Psicologia
Fonoaudiologia
Equoterapia

—~ o~~~
~— ~— ~— ~—

Outros

39. Seu/sua filho (a) utiliza equipamentos que auxiliam na locomo¢ao ou nas
atividades de vida diaria? Se sim, assinale qual.
( )Sim () Nao.

( ) muleta ( ) orteses para bragos e maos
( ) bengala ( ) orteses para pernas

( ) andador () ndo se aplica

() skate ()

( ) cadeira de rodas

40. Qual foi a forma de obtencao desses equipamentos?
( ) Recursos préoprios ( ) SUS

( ) Doagéao () Outros
() Ajuda familiar () n&o se aplica
41. Seu/sua filho (a) recebe atendimento domiciliar
() Sim ( ) Nao

Qual atendimento:

42. Existe algum tratamento e/ou servigo de saude que seu/sua filho (a) nao
tem acesso e vocé gostaria que o mesmo recebesse pelo SUS?
( )Sim ( )N3o

Qual atendimento:

43. Atualmente, vocé encontra algumas dessas limitagoes nesse ou em outros
estabelecimentos de saude nas quais seu/sua filho (a) recebe atendimento?
Dificuldade em marcar consultas/atendimentos ( )Sim ( )Nao

Atendimento prioritario ( )Sim ( )Nao
Atendimento domiciliar ( )Sim ( )Nao
Preconceito dos profissionais ( )Sim ( )Nao
Falta de profissionais ( )Sim ( )Nao
Espera para ser atendido no local ( )Sim ( )Nao
Fila de espera para conseguir atendimento ( )Sim ( )Nao

44. O que ajuda vocé a garantir o tratamento de FISIOTERAPIA para o (a)
seu/sua filho (a)? Considere tudo o que contribui para que seu/sua filho (a)
inclusive nao falte a terapia.

Fisioterapia pelo SUS
Equipe com varios profissionais

() Transporte sem custos
()

( ) Plano de saude

()

()

Apoio de familiares
Carro préprio
Outros

(
(
(
(

~— N N ~—

Boa condicao financeira
Encaminhamento correto
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( ) Assisténcia social

45. Assinale as atividades de recreacao e lazer realizadas pelo (a) seu/sua filho

(a):

( ) Jogos, esportes ( ) Brincadeiras com parentes
( ) Atividades de relaxamento ( ) realiza trabalhos artesenais
() Brincadeiras com amigos () Lé livros, gibis

( ) Vai ao cinema ( ) Toca instrumentos

() Vai a galerias de arte/museus ( ) Nao realiza

()

Faz excursdes
Justifique caso o mesmo néo realize.

46. Qual o grau de dificuldade encontrado por vocé para que seu filho (a)
participe de atividades de recreacao e lazer?
Nenhuma dificuldade
Dificuldade leve (ocorreu raramente nos 30 dias)
Dificuldade moderada (ocorreu ocasionalmente nos ultimos 30 dias)
Dificuldade grave (ocorreu frequentemente nos ultimos 30 dias)
Dificuldade completa (ocorreu todos os dias nos ultimos 30 dias)
Nao especificada (ndo sei avaliar)

e R e T R
~— N N N N N

Cite a principal dificuldade:

Obrigada pela participacao!!
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APENDICE G — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - PAIS
E/OU RESPONSAVEIS
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu estou sendo convidado (a) como voluntario(a) a participar do estudo “ACESSO AO
TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO POR CRIANGAS E ADOLESCENTES COM
DEFICIENCIA FiSICO-MOTORA EM CURITIBA” e que tem como objetivo “identificar os
fatores que facilitam e dificultam o acesso de criancas e adolescentes com DFM ao tratamento
fisioterapéutico no municipio de Curitiba.” Acreditamos que este estudo seja importante
porque permitira conhecer as barreiras e facilitadores no acesso ao servigco de Fisioterapia,
de forma a contribuir com a tomada de decisdo por agentes publicos no que se refere a
ampliacdo e adequacao desse as criangas e adolescentes de Curitiba.

PARTICIPAGAO NO ESTUDO

A minha participacdo no referido estudo consiste em dar uma entrevista individual a
pesquisadora desse projeto. Essa entrevista tem como base o “Formulario para pais e/ou
responsaveis”, que sera preenchido pela pesquisadora, no qual darei informagdes por mim
vivenciadas, relacionadas ao acesso ao tratamento fisioterapéutico por meu/minha filho(a) .
Esta participacdo durara aproximadamente 25 minutos, e ocorrera na Unidade de
Atendimento.........ccoeeiiiiiiiiii na qual meu/minha filho(a) é atendido(a).

RISCOS E BENEFiCIOS

Fui alertado de que, da pesquisa a se realizar, posso esperar alguns beneficios, tais como
terei a oportunidade de receber informacdes Uteis referentes aos direitos das criancas e
adolescentes com deficiéncia, bem como de contribuir num processo que pretende promover
melhorias na unidade em que meu(s) familiar(es) recebem atendimento e outras que atendem
criancas e adolescentes com deficiéncia. Recebi, também que é possivel que acontecam os
seguintes desconfortos ou riscos como o risco de constrangimento ao responder algumas
perguntas. Acerca disso, fui alertado que medidas serdo tomadas para a redugéo dos
mesmos, tais como, a liberdade de me opor a responder qualquer questdo que possa me
gerar algum tipo de constrangimento; posso comunicar a pesquisadora sobre minha
percepcdo para que o preenchimento seja interrompido, caso eu me sinta prejudicado, de
modo que a mesma o fara imediadamente.

SIGILO E PRIVACIDADE

Estou ciente de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, meu nhome ou qualquer outro
dado ou elemento que possa, de qualquer forma, me identificar, serd mantido em sigilo. Os
pesquisadores se responsabilizam pela guarda e confidencialidade dos dados, bem como a
nao exposicdo dos dados de pesquisa.

AUTONOMIA

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como me ¢ garantido o livre acesso
a todas as informacgdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequéncias,
enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois da minha participagdo. Também fui
informado de que posso me recusar a participar do estudo, ou retirar meu consentimento a
qualquer momento, sem precisar justificar, e de, por desejar

sair da pesquisa, nao sofrerei qualquer prejuizo a assisténcia que venho recebendo.

RUBRICA DO SUJEITO DE PESQUISA

RUBRICA DO PESQUISADOR
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RESSARCIMENTO E INDENIZAGAO

No entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente da participacdo na pesquisa, tais
como transporte, alimentagao entre outros, bem como a meu acompanhante (se for o caso),
havera ressarcimento dos valores gastos na forma seguinte: em dinheiro, ou mediante
depdsito em conta corrente. De igual maneira, caso ocorra algum dano decorrente da minha
participacao no estudo, serei devidamente indenizado, conforme determina a lei.

CONTATO

Os pesquisadores envolvidos com o referido projeto sdo Verbnica Andrade da Silva, Deborah
Ribeiro Carvalho e Auristela Duarte Moser do Programa de Tecnologia em Saude da Pontificia
Universidade Catolica do Parana. Com elas poderei manter contato pelos telefones (41
91727417, 41 97755617, 41 3271-1657).

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por um grupo de
pessoas que estao trabalhando para garantir que seus direitos como participante de pesquisa
sejam respeitados. Ele tem a obrigagéo de avaliar se a pesquisa foi planejada e se esta sendo
executada de forma ética. Se vocé achar que a pesquisa ndo esta sendo realizada da forma
como vocé imaginou ou que esta sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa da PUCPR (CEP) pelo telefone (41) 3271-2292
entre segunda e sexta-feira das 08h00 as 17h30 ou pelo e-mail nep@pucpr.br.

DECLARACAO

Declaro que li e entendi todas as informagdes presentes neste Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido e tive a oportunidade de discutir as informacgbes deste termo. Todas as minhas
perguntas foram respondidas e eu estou satisfeito com as respostas. Entendo que receberei
uma via assinada e datada deste documento e que outra via assinada e datada sera arquivada
nos pelo pesquisador responsavel do estudo.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e compreendido a
natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre consentimento em participar,
estando totalmente ciente de que n&o ha nenhum valor econémico, a receber ou a pagar, por
minha participagao.

Dados do participante da pesquisa
Nome:
Telefone:
e-mail:
Curitiba, de de
Assinatura do participante da Assinatura do Pesquisador

pesquisa
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ANEXO A - PARECER DO CEP/PUCPR

Comité de Etica

|em Pesquisada - ASSOCIACAO PARANAENSE 'Q" ﬂﬁwm

PUCPR
eGP DE CULTURA - PUCPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ACESSO AO TRATAMENTO FIASIOTER/'\PEUTICO POR CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA FISICO-MOTORA EM CURITIBA

Pesquisador: Deborah Ribeiro Carvalho

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 51164315.3.0000.0020

Instituicao Proponente: Pontificia Universidade Catélica do Parana - PUCPR
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.449.251

Apresentacao do Projeto:

A deficiéncia é definida pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS) como problemas nas fungdes ou
estruturas do corpo. Dentre as diversas formas de apresentacao da deficiéncia tem-se a Deficiéncia Fisico-
Motora (DFM), que se refere a uma alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo.
Segundo a OMS, pessoas com deficiéncia se deparam com dificuldades maiores na obtengédo de servigos
em saude. Embora alguns estudos descrevam as dificuldades encontradas por pessoas com deficiéncia aos
servicos de saude, poucos deles se relacionam a criancas e adolescentes com DFM. Dada a dificuldade
existente no acesso aos servicos de salde por pessoas com deficiéncia, e considerando a escassez de
estudos relacionados a criancgas e adolescentes, essa pesquisa objetiva identificar os fatores que facilitam e
dificultam o acesso de criancas e adolescentes com DFM ao tratamento fisioterapéutico no municipio de
Curitiba. Trata-se de uma pesquisa descritiva e explicativa de corte transversal e abordagem quantitativa. O
cenario de pesquisa compreende as unidades de atendimento fisioterapéutico administradas por
organizagdes governamentais e nao governamentais. Os dados serado coletados por meio de formularios
estruturados aplicados aos gestores das unidades de atendimento, fisioterapeutas e pais e/ou responsaveis
por criancas e adolescentes com DFM. A anélise dos dados seré realizada por meio do SPSS 20.0 e
Microsoft Excel. O estudo permitirda a compreensado dos fatores que

Endereco: Rua Imaculada Conceicao 1155

Bairro: Prado Velho CEP: 80.215-901
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3271-2103 Fax: (41)3271-2103 E-mail: nep@pucpr.br
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PUCPR
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Continuacédo do Parecer: 1.449.251

facilitam e/ou dificultam o acesso de criancas e adolescentes com DFM aos servigos de fisioterapia. O
mesmo também podera subsidiar a formulagdo e adequacédo de politicas plblicas voltadas a essa
populagéo.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Identificar os fatores que facilitam e dificultam o acesso de criangas e adolescentes com DFM ao tratamento
fisioterapéutico no municipio de Curitiba.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Os riscos e os beneficios da pesquisa atendem os requisitos éticos da Resolugdo CNS n? 466 de 2012 do
sistema CEP/CONEP.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Em varios campos do documento “PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_625552.pdf" foram
identificados erros de concordéancia, de grafia e de pontuagéo. Solicita-se, mais uma vez, corrigi-los.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Solicita-se incluir, na primeira frase do termo de Autorizagdo das unidades, a expressao “estou ciente” antes
do trecho “e autorizo a realizacdo do estudo...”, além do telefone de contato dos pesquisadores listados no
final do documento, conforme requerido no modelo disponivel na Plataforma Brasil.

Recomendacoes:
No documento “PB_INFORMACOES_BASICAS DO_PROJETO_625552.pdf", corrigir os erros de
concordancia, de grafia e de pontuagédo, conforme explicitado anteriormente.

Corrigir o contetdo do termo de Autorizagédo das unidades, conforme explicitado anteriormente.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:
Nao ha.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Continuacao do Parecer: 1.449.251

Informagdes Béasicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 13/02/2016 Aceito

do Projeto ROJETO 625552.pdf 05:34:09

Projeto Detalhado / |VAS_PROJETODETALHADO 1302201 | 13/02/2016 |VERONICA Aceito

Brochura 6.pdf 05:30:54 |ANDRADE DA SILVA|

Investigador

Qutros Formulario_pais_responsaveis.docx 13/02/2016 | VERONICA Aceito
04:52:28 |ANDRADE DA SILVA|

Outros Questionario_fisioterapeutas.docx 13/02/2016 | VERONICA Aceito
04:51:58 | ANDRADE DA SILVA

Outros Questionario_gestores.docx 13/02/2016 | VERONICA Aceito
04:51:33 | ANDRADE DA SILVA

Outros AUTORIZACAO_DA INSTITUICAO.doc| 13/02/2016 |VERONICA Aceito

X 04:36:21 | ANDRADE DA SILVA

Cronograma CRONOGRAMA _13 02 _2016.docx 13/02/2016 |VERONICA Aceito
04:21:30 | ANDRADE DA SILVA

TCLE / Termosde |TCLE_GESTORES_ 13 02 _2016.docx 13/02/2016 | VERONICA Aceito

Assentimento / 04:21:11 |ANDRADE DA SILVA|

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termosde |[TCLE_PAIS_13 02_2016.docx 13/02/2016 [VERONICA Aceito

Assentimento / 04:20:53 |ANDRADE DA SILVA|

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termosde |TCLE_FISIOTERAPEUTAS 13 02 _201| 13/02/2016 |VERONICA Aceito

Assentimento / 6.docx 04:20:29 |ANDRADE DA SILVA|

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto FR_CEP_Veronica.PDF 20/11/2015 |Deborah Ribeiro Aceito
11:38:33 | Carvalho

Declaragao de TERMO_RESPONSABILIDADE_SOCIA| 18/11/2015 |VERONICA Aceito

Pesquisadores L.docx 01:42:50 |ANDRADE DA SILVA|

Orgamento ORCAMENTO.docx 17/11/2015 | VERONICA Aceito
11:57:50 |ANDRADE DA SILVA|

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Néo
CURITIBA, 14 de Marco de 2016
Assinado por:
NAIM AKEL FILHO
(Coordenador)
Enderego: Rua Imaculada Concei¢cdo 1155

Bairro: Prado Velho
UF: PR
Telefone:

CEP: 80.215-901

Municipio: CURITIBA
(41)3271-2103

Fax: (41)3271-2103

E-mail: nep@pucpr.br




156

Comité de Etica

‘&? em Pesquisa da - ASSOCIAGAO PARANAENSE W
= DE CULTURA - PUCPR

Continuacao do Parecer: 1.449.251

Endereco: Rua Imaculada Conceigdo 1155

Bairro: Prado Velho CEP: 80.215-901
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3271-2103 Fax: (41)3271-2103 E-mail: nep@pucpr.br

Pagina 04 de 04



157

ANEXO B — APROVAGAO DA PESQUISA PELAS ESCOLAS ESPECIAIS DA
APAE

|
24, o
ASSOCIAQAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS - APAE ~e;“4!“::-r
Fundada em 06 de outubro de 1962 - Reconhecida como Utilidade Publica: Municipal Estadual @ Federal 71N
Registro no CNAS{Conseino Nacional de Assisténcia Social), sob n°28087.010291/94-42
CNPJ. 76.579.630/0001-24 - Rua Alf. Sampaio, 1597 - Batel APAE
CEP- 80420-160 - Curitiba-PR - Fone: 41 3322-9339 - www.apaecuritiba. org.br
e-mail: adm. @uol.com.br - @: org.br Curitiba - PR

“O Futuro se faz com a das dife
Tera base Semans Nacional 33 Pessos com Defciincs Ineechal & MR I3 - 2016

AUTORIZACAO DA INSTITUICAO

Eu Joana Estela D. Gulin, abaixo assinado, responsavel pela Instituigdo
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE de Curitiba, autorizo a
realizagdo do estudo “ACESSO AO TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO POR
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA FiSICO-MOTORA EM
CURITIBA”, a ser conduzido pelos pesquisadores abaixo relacionados. Fui informado
pelo responsavel do estudo sobre as caracteristicas e objetivos da pesquisa, bem como
das atividades que serdo realizadas na instituicdo a qual represento.

Declaro ainda concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da instituigcdo
proponente, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a
Resolucdo CNS 466/12. Esta instituicdo esta ciente de suas corresponsabilidades como
instituicdo coparticipante do presente projeto de pesquisa e de seu compromisso no
resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo
de infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranga e bem-estar.

Curitiba, 05 de abril de 2016.

LISTA NOMINAL DE PESQUISADORES: s i B —
Verbnica Andrade Da Silva - E-mail: veronicaliio@hotmail.com / (041) 9172-7417

Deborah Ribeiro Carvalho — E-mail: drdrcarvalho@gmail.com / (041) 9996-9394

Auristela Duarte L. Moser — E-mail: auristela lima@pucpr br / (041) 9962 - 6963

Sofia Weidle Scatolin

Lais De Oliveira Severino

Adson Busnello




ANEXO C — APROVAGAO DA PESQUISA PELA AMCIP

AUTORIZAGCAO DA INSTITUICAO

Eu jm&w. P )
abaixo assinado, responsavel pela Instituicdo
Nirincos Wardocudine do C. Sk Qw«m;a , autorizo
a realizagdo do estudo “ACESSO AO TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO
POR CRIANGAS E ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA FiSICO-MOTORA
EM CURITIBA”, a ser conduzido pelos pesquisadores abaixo relacionados. Fui

informado pelo responsavel do estudo sobre as caracteristicas e objetivos da
pesquisa, bem como das atividades que serdo realizadas na instituicdo a qual
represento.

Declaro ainda concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da
instituicdo proponente, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras,
em especial a Resolugdo CNS 466/12. Esta instituicdo esta ciente de suas
corresponsabilidades como instituicdo coparticipante do presente projeto de
pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranga e bem-estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria

para a garantia de tal seguranca e bem-estar.

Curitiba, 30 de 6“‘"&:’ de 2046

, ) Anelise Pires
Mﬁw Puug Diretora

Assinatura e carimbo do responsavel institucional

Associagdo Mantenedora do

Centro integrado de Prevengdo
CNPJ 00.960.645/0001-76

LISTA NOMINAL DE PESQUISADORES:

Verdnica Andrade Da Silva - E-mail: veronicalirio@hotmail.com / (041) 9172-7417
Deborah Ribeiro Carvalho — E-mail: drdrcarvalho@gmail.com / (041) 9996-9394
Auristela Duarte L. Moser — E-mail: auristela.lima@pucpr.br / (041) 9962 - 6963
Sofia Weidle Scatolin

Lais De Oliveira Severino

Adson Busnello
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ANEXO D — APROVAGAO DA PESQUISA PELA UTP

AUTORIZAGAO DA INSTITUICAO

Eu Tolo  WOI6UE SARINANYL ;
abaixo assinado, ; responsavel pela Instituicao
D ERLONDE TOAGTA e (ARANG - cublo 0t SWTEANN autorizo
a realizagdo do estudo “ACESSO AO TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO
POR CRIANGCAS E ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA FiSICO-MOTORA
EM CURITIBA”, a ser conduzido pelos pesquisadores abaixo relacionados. Fui

informado pelo responsavel do estudo sobre as caracteristicas e objetivos da
pesquisa, bem como das atividades que serdo realizadas na instituicdo a qual
represento.

Declaro ainda concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da
instituicdo proponente, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras,
em especial a Resolugdo CNS 466/12. Esta instituicdo esta ciente de suas
corresponsabilidades como instituicdo coparticipante do presente projeto de
pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria
para a garantia de tal seguranga e bem-estar.

Curitiba, 90 de INNWo de 8.0 4§..
PARANA

UNW ERSIDADE TUll

Pro

Assinatura e gdrimbo ¥lb responsavel institucional

\

\
LISTA NOMINAL DE PESQUISADORES:
Veronica Andrade Da Silva - E-mail: veronicalirio@hotmail.com / (041) 9172-7417
Deborah Ribeiro Carvalho — E-mail: drdrcarvalho@gmail.com / (041) 9996-9394
Auristela Duarte L. Moser — E-mail: auristela.lima@pucpr.br / (041) 9962 - 6963
Sofia Weidle Scatolin
Lais De Oliveira Severino
Adson Busnello
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ANEXO E - APROVAGAO DA PESQUISA PELO IFR

AUTORIZAGAO DA INSTITUICAO

Eu Bininis  WaalNiich ‘peéxxoaao ;
abaixo assinado, responsavel pela Instituicao
SadXo o, Siniclrripn . RoluliXard | autorizo
a realizagéo do estudo “ACESSO AO TRATAMEN’TO FISIOTERAPEUTICO
POR CRIANGCAS E ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA FiSICO-MOTORA
EM CURITIBA”, a ser conduzido pelos pesquisadores abaixo relacionados. Fui
informado pelo responsavel do estudo sobre as caracteristicas e objetivos da
pesquisa, bem como das atividades que serdo realizadas na instituigdo a qual
represento.

Declaro ainda concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da
instituicdo proponente, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras,
em especial a Resolugdo CNS 466/12. Esta instituicdo esta ciente de suas
corresponsabilidades como instituicdo coparticipante do presente projeto de
pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria

para a garantia de tal seguranca e bem-estar.

Curitiba, 3 de a,imgﬂg de 2016 .

/ﬂg&ww

Assinatura e cirimbo do responsavel institucional

INST. DE FISIOTERAPIA E REABILITACAQ LTDA.

LISTA NOMINAL DE PESQUISADORES:

Verdnica Andrade Da Silva - E-mail: veronicalirio@hotmail.com / (041) 9172-7417
Deborah Ribeiro Carvalho - E-mail: drdrcarvalho@gmail.com / (041) 9996-9394
Auristela Duarte L. Moser — E-mail: auristela.lima@pucpr.br / (041) 9962 - 6963
Sofia Weidle Scatolin

Lais De Oliveira Severino

Adson Busnello
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ANEXO F — APROVAGAO DA PESQUISA PELO CHR

CENTRO HOSPITALAR DE REABILITACAO DO PARANA
® HOSPITAIS
Cddigo Pagina - e
CHR-FOR-CEPDH-004-a 1de1
Titulo

AUTORIZAGCAO DE PESQUISA

Localizagao do arquivo

AUTORIZA(;AO DE PESQUISA NO CHR
(aplicacao de questionario)

Eu, Dr. Alan Cesar Diorio, abaixo assinado, Diretor Geral do Centro Hospitalar
de Reabilitacdo Ana Carolina Moura Xavier - CHR, em conformidade com o parecer
favoravel emitido pela Superintendéncia de Unidades Préprias — SUP/SESA na data de
08/08/2016 — Protocolo n° 14.202.735-6 — autorizo a realizagdo do estudo intitulado:
“ACESSO AO TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO POR CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA FiSICO-MOTORA EM CURITIBA”, a ser
conduzido pela Mestranda Verdnica Andrade da Silva e pelos académicos do curso de
Fisioterapia da PUC/PR, Adson Busnello e Renata Cavassin, juntamente com as
orientadoras Prof. Deborah Ribeiro Carvalho e Prof. Auristela Duarte L. Moser.

Declaro ainda, que esta autorizagdo condicionou-se ao parecer FAVORAVEL
emitido pelo Comité de Etica em Pesquisa — CEP, n° 1.449.251 de 14/03/2016, para a
instituicao proponente Pontificia Universidade Catdlica do Parana-PUC/PR.

Informo que durante todo o periodo da pesquisa, os pesquisadores estardo
cobertos por Seguro Contra Acidentes Pessoais mantido pela Instituicdo de Ensino ao
qual estao inseridos, e que a atividades desenvolvidas naosestabelecem nenhuma forma
de vinculo empregaticio com o CHR. //

Esta pesquisa (aplicacdo de questionario) se ,f%nduzida nas Recepgdes do
andar térreo e do 1° pavimento, nos periodos entre 07:00 hs e 17:00 hs, sendo que sua
execugao tem previsao para iniciar em 22/08/20186, q,é término em 30/09/2016.

c:;,f‘w

4 & fog, y
4 Carg PR
Dirgy. taga,

CHR-FOR-CEPDH-004-a_AUTORIZACAO DE ESQUISA\%O DE ETICA MEDICA - CEP
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