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Resumo: Criangas com paralisia cerebral (PC) frequentemente utilizam dispositivos de mobilidade como facilitadores
de sua funcionalidade e independéncia, o que impacta positivamente também na qualidade de vida do cuidador.
Considerando a abordagem da pratica centrada na familia, os pais assumem papel decisivo em diferentes etapas do
processo terapéutico, norteando diversas a¢des de profissionais da area da reabilitacao na busca, desenvolvimento
e/ou adaptac@o de equipamentos que atendam as necessidades especificas da clientela interessada. Neste estudo
objetivou-se compreender a percepgao dos pais de criangas com PC sobre a utilizagdo da cadeira de rodas no
cotidiano de seus filhos. O presente estudo qualitativo utilizou entrevistas semiestruturadas com 16 pais de criangas
cadeirantes com paralisia cerebral, atendidas na Associagdo Mineira de Reabilitagao. Analise de contetido pautou a
categorizacao de temas que emergiram das entrevistas. Os resultados expressos nas categorias tematicas “O olhar
sobre o uso cotidiano” e “O olhar sobre o equipamento” apontaram caracteristicas relacionadas aos beneficios do uso
da cadeira de rodas na promocao da participacdo da crianga nos ambientes de casa, escola e comunidade, bem como

diferentes aspectos da cadeira de rodas que favoreceram e dificultaram a sua utilizagdo no dia a dia dessas criangas.
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Wheeled mobility: the perception of parents of children with cerebral palsy

Abstract: Children with cerebral palsy (CP) often use mobility devices as facilitators of their functionality and
independence, and these devices may have a positive impact on their caregivers’ quality of life. Considering a
family-centered approach, parents assume a decisive role in different stages of the therapeutic process, guiding
several actions of the rehabilitation professionals during the search, development and/or adaptation of equipment
that meet the specific needs of customers. The aim of this research was to understand the perceptions of parents

of children with CP on the use of the wheelchair in the daily routines of their children. This qualitative study used
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semi-structured interviews with 16 parents of CP children who were wheelchair users assisted at ‘Associa¢ao

Mineira de Reabilitagdo’. Content analysis grounded the categorization of themes that emerged from the interviews.

The results expressed in themes such as “The look on the daily routine” and “The look on the equipment” pointed

out characteristics related to the benefits of the use of the wheelchair in promoting child participation at home, at

school, and in community environments, as well as different features of wheelchairs that facilitate or hamper their

use in children’s daily routine.

Keywords: Wheelchairs, Daily Routine, Cerebral Palsy, Assistive Technology.

1 Introdugao

Criangas com paralisia cerebral (PC) de moderada
a grave frequentemente utilizam tecnologia assistiva
como facilitadora de sua funcionalidade. A tecnologia
assistiva consiste em servigos e equipamentos que
visam promover independéncia no desempenho
de atividades rotineiras (CAMPBELL et al., 20006;
JUDGE, 2002). Atualmente, tem crescido o uso
dos dispositivos de mobilidade, como a cadeira de
rodas (JUDGE, 2002), principalmente por criangas
e adolescentes com PC (OSTENSJO; CARLBERG;
VOLLESTAD, 2005; SALMINEN et al., 2009).
A utiliza¢io da cadeira de rodas, além de promover
funcionalidade e independéncia dessa clientela,
possibilita ampliacao da participagio social,
impactando positivamente também na qualidade
de vida do cuidador (GLUMAC et al., 2009;
HENDERSON; SKELTON; ROSENBAUM, 2008).

A abordagem centrada na familia ¢ preconizada
por diversos autores que enfatizam a necessidade de
uma agio colaborativa entre pais e profissionais da
reabilitacio na tomada de decisoes clinicas em geral e,
em especifico, na prescri¢do de recursos de tecnologia
assistiva (DUGAN; CAMPBELL; WILCOX, 2006;
PARETTE; BROTHERSON, 2004). Parette e
Brotherson (2004) argumentaram que o processo
de prescrigao de equipamentos deve-se pautar nas
caracteristicas da crianca, do equipamento, nas
necessidades e demandas da familia e do servigo de
reabilitagao. Assim, os profissionais de reabilita¢io
devem considerar nio somente aspectos técnicos
como corregdo de postura e posicionamento da
crianga, mas também as experiéncias e necessidades
das criangas e de seus cuidadores e as caracteristicas
dos ambientes frequentados pela crianca (JUDGE,
2002; DUGAN; CAMPBELL; WILCOX, 20006).

Considerando o modelo colaborativo que se
estabelece entre pais e profissionais da reabilitacio
na abordagem da prética centrada na familia,
os pais assumem papel decisivo em diferentes
etapas do processo terapéutico, inclusive na escolha
de equipamentos e na sua utilizagdo nas rotinas

familiares (DUGAN; CAMPBELL; WILCOX,

2006). Segundo Maloni et al. (2010), a percep¢ao
das maes sobre a deficiéncia dos filhos pode ser
um determinante na busca pelos servigos de satde
e, consequentemente, no cuidado disponibilizado
a essas criancas. Da mesma forma, a percepgio
dos pais sobre os utensilios de mobilidade a serem
utilizados com os filhos influenciard na sua escolha e
padrao de uso; compreender como os pais percebem
e experimentam a utilizacio de equipamentos de
mobilidade como opgao de mobilidade funcional
para os filhos ¢ fundamental para os profissionais
que atuam na reabilitacio (WIART et al., 2004).
Embora alguns autores (OSTENSJO; CARLBERG;
VOLLESTAD, 2003, 2005; SALMINEN et al.,
2009) tenham documentado a importincia da
cadeira de rodas na promogao da participagao
dessas criangas, ¢ escasso o conhecimento sobre a
percepgio dos cuidadores de criangas com PC acerca
da utilizagao desse equipamento na rotina didria
(HENDERSON; SKELTON; ROSENBAUM,
2008; PALISANO et al., 2003). Tais informacoes
poderao nortear diversas agoes de profissionais da
drea da reabilitacao na busca, desenvolvimento
e/ou adaptacio de equipamentos que atendam as
necessidades especificas da clientela interessada,
considerando as caracteristicas dos contextos fisico,
atitudinal e social. O objetivo do presente estudo
¢é compreender a percep¢io dos pais de criancas
com PC sobre a utiliza¢io da cadeira de rodas no
cotidiano dos filhos.

2 Metodologia

2.1 Participantes

O presente estudo utilizou abordagem qualitativa
e foram selecionados, por conveniéncia, cuidadores
principais, maes ou pais de criangas com PC de
comprometimento motor grave, que utilizavam
cadeiras de rodas do tipo monobloco com #i/t ou com
fechamento em X e eram atendidas na Associacio
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Mineira de Reabilitacao (AMR), em Belo Horizonte.
Foram realizadas 16 entrevistas e o critério para
interrup¢io foi 0 momento em que o surgimento

de novos dados se tornou raro, caracterizando a
saturagdao (TURATO, 2003).

Esse estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade
FUMEC (Fundagio Mineira de Educagio e Cultura)
(ETIC 01/2011) e os pais que concordaram em
participar voluntariamente do estudo assinaram
o termo de consentimento livre e esclarecido.
Nomes ficticios foram utilizados visando preservar
o anonimato dos pais e das criangas.

2.2 Coleta de dados

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas
com os cuidadores das criangas. A entrevista consiste
num processo de intera¢io entre entrevistador e
entrevistado para a obtencdo de informacoes sobre
o fenémeno de interesse (HAGUETTE, 2000). Na
entrevista semiestruturada, o entrevistador faz uso
de roteiro com perguntas que direcionam a busca
de informacoes, sendo o entrevistado guiado acerca
das dreas exploradas (SILVA et al., 2006). O roteiro
de entrevista do presente estudo foi constituido
por um primeiro grupo de perguntas descritivas
sobre informagdes sociodemograficas do cuidador

e da crianga, seguido por outro grupo que incluiu
questoes relacionadas a representa¢io da cadeira de
rodas, a utilizagio do equipamento no cotidiano
familiar em diferentes cendrios e a avaliacio da
cadeira pelo cuidador. Cada entrevista foi gravada
e posteriormente transcrita.

2.3 Analise dos dados

Para andlise das entrevistas, utilizou-se andlise de
contetdo, que consiste de um conjunto de técnicas
para obtencio de indicadores relevantes norteadores
de inferéncia de conhecimentos relacionados ao
tema estudado (BARDIN, 1997). A andlise de
conteddo é composta por etapas que incluem
pré-andlise do material, por meio de leitura flutuante;
exploracio do material, com codificagio dos dados
em unidades; tratamento e interpretagio dos dados,

para a categorizagdo de elementos (BARDIN, 1997).

3 Resultados

Os participantes do estudo foram 16 mies e pais
de criancas e adolescentes com PC (Tabela 1). Os
resultados foram agrupados em duas categorias:
o olhar sobre o uso cotidiano e o olhar sobre o
equipamento. A primeira categoria foi subdivida em
trés subcategorias: beneficios da cadeira de rodas para

Tabela 1. Informacdes descritivas sobre os cuidadores, as criancas e as cadeiras de roda.

Nome ficticio Idade do Nome ficticio Idade da GMFCS" Tipo de cadeira
do cuidador cuidador dacrianga  crianga

Dulce 46 Lucas 10 anos v Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada
Daise 37 Cristiano 5 anos v Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada
Marisa 38 Yuri 12 anos v Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada
Marta 42 Jodo Paulo 7 anos v Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada

Horécio 43 Fabio 3 anos v Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada

Gabriela 40 Jéssica 12 anos v Cadeira de rodas duplo X de aluminio
Joice 47 Thiago 9 anos v Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada
Silvia 28 Marcelo 6 anos v Cadeira de rodas com tilt

Carolina 28 Rafael 10 anos \Y% Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada
Priscila 30 Luiza 12 anos v Cadeira de rodas dobrdvel em X

Vanessa 27 Bernardo 10 anos v Cadeira de rodas dobrdvel em X
Bruna 32 Flavio 13 anos v Cadeira de rodas dobrdvel em X em aluminio
Joana 29 Ramon 11 anos v Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada
Renata 32 Tassia 7 anos 111 Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada
Poliana 31 Matheus 8 anos v Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada
Shirley 32 Leandro 3 anos v Cadeira de rodas com tilt e mesa adaptada

“GMEFCS: Sistema de Classificagdo da Fun¢do Motora Grossa, que classifica a fun¢do de mobilidade de criangas com paralisa
cerebral em cinco niveis, sendo que o nivel III € atribuido a criangas que andam com auxilio ou suporte, o nivel IV, a criancas
que utilizam tecnologia assistida para mover-se, e o nivel V, a criangas cuja mobilidade € gravemente comprometida, mesmo

com o uso de tecnologia assistiva (PALISANO et al., 1997).
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crianca e seu cuidador, contextos de utiliza¢io da
cadeira de rodas e acessibilidade fisica e atitudinal.

3.1 O olhar sobre o uso cotidiano

3.1.1 Beneficios da cadeira de rodas
para a crianga e o seu cuidador

Os cuidadores relataram que o uso da cadeira
de rodas trouxe beneficios nao s6 para a rotina da
crianga como também para a deles. Com relagio a
crianga, os relatos relacionaram-se ao uso habitual:
“[...] pra sair na rua e pegar nibus, tudo. Tudo é
com a cadeira” (Bruna), posicionamento “[...] é 0
posicionamento do Rafael, onde ele estd vendo todas as
coisas e onde que ele fica bem.” (Carolina), conforto
e seguranca

[A cadeira] tem o posicionamento, que é o jeito
que ele fica confortdvel, o conforto dele... E de nio
cair, porque a cadeira segura aré nessa questio, de
que ele ndo vai para um lado, nio vai pro outro.
Nio tem perigo dele cair. (Carolina).

Quanto aos beneficios para a rotina do cuidador,
foi destacada a diminuigdo da carga fisica no
transporte da crianca:

Olbha, me aliviou muito porque eu jd to com
dores nos ossos, muita dor. Essa cadeira, pra
mim, quando ela chegou, foi uma bengio porque
eu jd tava cansada, e ele s6 crescendo. Eu jd nio
tava aguentando mais, entio pra mim foi uma
maravilha, uma bengdo de Deus. A cadeira pra ele
td me ajudando muito. Muito mesmo. (Marta).

Outro aspecto ressaltado pelos cuidadores foi
que o uso da cadeia de rodas para suas criancas
proporcionou-lhes maior liberdade e tempo para
realizagdo de suas atividades:

[...] @ cadeira de rodas representa assim a minha
liberdade de poder trabalbar dentro da minba casa
e fazer as minhas coisas. (Marisa), [...] enquanto eu
estou nos meus afazeres, ele td sentado na cadeira
perto de mim, vou ld fora e levo comigo. (Shitley).

Esses relatos expressam uma ampliacao dos
beneficios da cadeira de rodas nio s6 na vida da
crianga mas também na do cuidador, revelando a
extensao da importincia do equipamento na rotina
familiar. “Tudo que a gente faz é naquela cadeira,
né. Vamos pra rua, vamos ficar ld no bar, né. Ele vai
comigo na mercearia, ele gosta.” (Dulce).

Embora os pais tenham reconhecido beneficios
do uso da cadeira de rodas na mobilidade,

posicionamento, conforto e seguranga da crianga,
eles reportaram certa insatisfacao quanto ao uso do
equipamento na constatacio das limita¢oes motoras

do(a) filho(a):

A dnica coisa que poderia, assim, que eu acho
que ela apresenta de ruim é que a Luiza néo
anda, ela td na cadeira, ela nio anda [...] Eu
queria que ela nio precisasse usar, né, mas tem
que usar. (Priscila); [...] en queria que ela nio
tivesse que usar a cadeira, né, todas as mdes tém
esse desejo. (Renata).

3.1.2 Contextos de utilizagdo da
cadeira de rodas

Os contextos de utilizagao do equipamento,
segundo relato dos pais, foram: a escola, a casa e
a comunidade. Os pais informaram que a cadeira
de rodas possibilitou a mobilidade necessdria para
0 acesso a escola:

Pra escola é importante a cadeira porque sem a
cadeira néo tem como nem td mandando ele pra
escola. (Vanessa); Na escola ele tem atividade
Jfora e dentro da sala que usa a cadeira. (Marisa).

Ainda em relagio 2 escola, os pais ressaltaram
a funcdo da cadeira no melhor posicionamento da
crianca, promovendo a realizacio das atividades:
“[...] na escola é bom por causa da mesa, né, e dele td
riscando, usando a mesa pra apoiar o caderno.” (Dulce).

O relato de uso da cadeira de rodas em casa foi
diversificado. Alguns pais reportaram uso continuo
na rotina da crianca, estabelecendo-se um forte
vinculo dela com o equipamento:

Jd acorda e quer ia pra cadeira. Ai eu dou banho
nele e ele vai pra cadeira. As vezes eu deixo ele
um pouquinho sentado no sofd, mas ele fica ld
o tempo inteiro querendo a cadeira. Ele sé nio
dorme naquela cadeira” (Dulce).

Outros pais relataram que o uso ocorreu somente
durante atividades especificas: “Ele fica na cadeira
quando td vendo televisio ou quando eu t6 fazendo
estimulacdo visual” (Silvia). Nas atividades de casa,
os pais destacaram o uso do equipamento para
alimentagio, proporcionando posicionamento,
seguranca da crianga e conforto para o cuidador:

Pra alimentagio ela é fundamental, porque
ele fica bem posicionado e eu fico com as maos
livres pra poder td dando o alimento, limpando
a boquinha, né. Enquanto que se ele estivesse no
colo eu teria que td com uma mdo segumndo,
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com a outra mdo dando a comida, limpando a
boca. Ficaria bem mais dificil.” (Daise).

Uma mae, entretanto, relatou dificuldade de uso
do equipamento na alimentacio:

Pra comer néo, que eu 16 usando essa cadeira
hd mais de um ano mas néo consegui ainda me
adaptar a como alimentd-lo na cadeira. Porque a
posigdo correta de alimentar é a cadeira totalmente
sentada, né, e ele ndo tem controle, entio é um
pouco dificil, ainda néo consegui.” (Shitley).

Outras atividades de casa nas quais a cadeira
de rodas era utilizada foram: brincar em ambiente
interno: “Eu ponho a mesinha com um brinquedo,
um laptop, os brinquedos que ele gosta |...] vai brincar
de colorir, massinha.” (Poliana); e em ambiente
externo: “E, assim, as vezes quando ela vai brincar
com os colegas, vai brincar de bola, alguma coisa
assim no terreiro, ai ela utiliza a cadeira de rodas.”
(Gabriela), no assistir televisao: “Ele fica na cadeira
quanto td vendo televisdo.” (Silvia) e em exercicios
de reabilitagao: “Eu gosto muito de fazer alongamento
nos bragos dele quando ele td na cadeira, porque ele
Jica em uma posigio bem bacana.” (Daise).

Alguns pais relataram nio usar o equipamento em
casa: “Ab ndo, em casa ela nio usa nio.” (Gabriela).
As razdes para o nao uso variaram de acordo com
os atributos de capacidade da crianca, tais como
a possibilidade de manter-se sentada em cadeiras
comuns: “Em casa ela fica sentada na cadeira da
mesa, no sofii ou no banquinho.” (Gabriela), com a
percep¢ao dos cuidadores acerca do incomodo da
crianga em permanecer longo periodo de tempo na
cadeira de rodas: “Sé que as vezes eu também tiro ela,
ndo deixo o tempo todo, entenden? O dia inteiro. Eu
tenho do dela ficar o dia inteiro sentada na cadeira,
entdo eu tiro ela.” (Renata) e acerca da dificuldade
de acessibilidade fisica:

A cadeira dele ficava muito no final do énibus, eu
jd comentei? Porque onde eu moro é muito alro.
Muito, muito alto, é imposstvel subir e descer,
mais ainda de cadeira. Entdo o que que acontecia,
a gente nao tinha carro, ai essa cadeira ﬁmwz
no final do énibus mesmo. Entéo ela ficava ali
0 més inteiro, af eu sé usava pra sair. (Daise).

O uso do equipamento na comunidade, reportado
pelos pais, possibilitou a participagao da crianga em
eventos familiares e no lazer em ambientes externos:

Passeio, festa de aniversdrio, clube, tudo o que
eu vou eu levo a cadeira. (Carolina), Pra casa
de parentes onde que eu vou que é longe, é tudo
na cadeira. (Vanessa)

bem como no acompanhamento das atividades do
cuidador: “Comigo na mercearia ele vai, ele gosta.”,
“E para, se eu for em supermercado, padaria com ele,
médico.” (Dulce).

3.1.3 Acessibilidade fisica e atitudinal

Os pais destacaram algumas barreiras ambientais
que dificultaram o uso da cadeira de rodas. Com
relagao a acessibilidade fisica, em ambientes
comerciais e de servigos de satide, seja pela disposicao
de mobilidrios ou pela auséncia de adaptagdes, os

pais tiveram dificuldades com o uso do equipamento:

Eu jd tive vez que queria entrar num sacoldo e
ndo consegui passar entre as prateleiras, entio
eu ndo entrei. No supermercado também, que
é muito estreito. (Bruna), Tem lugar que néo ¢
adaptado, nio tem rampa. Que o elevador nio
é apropriado. Tipo, o hospital, o hospital néo ¢
adaptado. Nio tem rampa. (Shitley).

Outras dificuldades relacionaram-se ao uso
do transporte publico e as condi¢oes de ruas e
calcamentos:

[...] acho que a maior dificuldade é essa, porque,
pra entrar no 6nibus, as vezges as pessoas tém que
me ajudar. Porque nio sio todos os dnibus que
tém elevador” (Bruna), “Tem rua mesmo que
ndo tem como eu estar passando, por ter muito
buraco, ter muito morro. Fica até diﬁ'cz'l estar
passando com a cadeira” (Vanessa).

Em relacido a acessibilidade atitudinal, as
dificuldades de aceitagdo social reportadas
relacionaram-se & necessidade de auxilio para uso
de servicos e ao preconceito:

Jd houve virias vezes, assim, de eu dar o sinal, o
Onibus parar e eu ficar parada na porta, olhando
quem é que vai me ajudar a subir com a cadeira.
Parece que as pessoas, quando veem um deficiente
em uma cadeira de rodas, eu nio sei o que elas
pensam. (Shirley), [...] na secretaria, as vezes
tem gente que fala: ‘Nossa, coloca wuma crianga
na cadeira de rodas pra passar na frente. (Silvia),
Ah, eu acho que o tinico aspecto negativo que eu
vejo na cadeira ndo é com relagio a cadeira em
si ndo, é com relagdo ao preconceito das pessoas
na rua. (Shirley).

3.2 O olhar sobre o equipamento

Os pais apontaram diferentes aspectos da cadeira
de rodas que favoreceram ou dificultaram a sua
utiliza¢do no dia a dia dos filhos.
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No relato dos pais sobre as inadequagdes de
partes especificas da estrutura da cadeira de rodas
destacaram-se o tamanho do apoio de pé: “E também
nessa parte do apoio dos pés, deveria ter assim...
poderia ser mais flexivel, pra poder mexer mais,
arrumar aquela parte dos pés.” (Horécio), bem como
o peso ¢ o tamanho do equipamento. O peso foi
mencionado como um problema pelos cuidadores
cujas criangas utilizam a cadeira de rodas de ferro:
“Ela é pesada. Muito pesada.” (Daise). Uma mae
cujo equipamento de ferro foi substituido por um
de aluminio ressaltou as vantagens da cadeira de
rodas de material mais leve:

Olha, essa cadeira que ele td agora — que é de
aluminio, se eu ndo me engano o material — é
perfeita, muito mais leve pra carregar. Mas a
cadeira antiga — tem até muita crianga que tem
dela — a cadeira antiga é muiro pesada. Muito
pesada. Acho que nio tem wuma mée que nio
fala do peso da cadeira. (Bruna).

Os relatos quanto ao tamanho do equipamento
centraram-se na dificuldade de transporte da cadeira
em carro ou dnibus: “Eu acho ela grande. A roda eu
acho muito dificil de por no porta-malas.” (Poliana).
A dificuldade de acomodagio do equipamento em
porta-malas também foi atribuida ao sistema de
fechamento. Essa queixa ocorreu com os pais de
criangas que possuiam cadeiras de rodas monobloco
com tilt, cujo sistema de assento separa-se do sistema
de mobilidade, mas ambos niao fecham, sendo
considerado pouco préticas para transporte: “[...]
essas cadeiras, elas sdo muito dificeis da gente colocar
no bagageiro do carro, por ela nio fechar aquela parte
que tem a roda.” (Joana).

Outras partes da cadeira de rodas destacadas
como inadequadas foram o sistema de freio:

E até mesmo pe/cz altura do frez'o, eu acho o ﬁeio
dela muito fraco, por ser uma cadeira grande, né,
algumas delas sio pesadas. Se tivesse como colocar
mais freio nela seria bom. (Vanessa)

a haste lateral de tronco:

[...] 56 0 que atrapalha as vezes é o ferrinho que
tem do lado, que ele pée os bragos, e af aperta
muito. A gente tem que voltar com o brago pra
frente. (Carolina)

e o punho:

[...] onde vocé poe a mao pra levar... uma
empunhadeira, vamos dizer, uma empunhadeira
na cadeira. Poderia mudar e colocar em formato
de bengala, pra por no carro. E também se houvesse
a possibilidade de colocar uma regulagem, porque

pra carregar a cadeira, eu que sou alto, tenho que
me encurvar todo, né. [...] Pra ficar um tamanho
ideal pra uma pessoa mais alta, mais baixa, pra
pessoa que vai conduzir, entendeu? (Hordcio).

Algumas adaptagoes realizadas em cadeiras
de rodas nio foram avaliadas como positivas,
principalmente relacionadas ao encosto:

[...] 0 que td preocupando é esse encosto mesmo,
que td pra baixo do ombro e ele fica muito com o
pescogo pra trds. E ele ainda tem muita dificuldade
pra se alimentar, entdo se ele tiver um apoio, ele
melhora, sabe. (Bruna)

ao tipo de estofado: “[...] ew acho que ela [cadeira]
é muito quente, o estofado dela é quente” (Carolina),
e ao uso de velcro: “[...] aqueles velcros de lado, aquele
trem que prende muito o brago.” (Joana). Entretanto,
o uso de velcro também foi considerado importante
para manutengio do posicionamento da crianga: “[...]
aquele monte de velcro, aquela trenhada amarrada.
Mas aquilo precisa, né. Pro Cristiano precisa de todos
aqueles velcros, aqui no peito...” (Daise).

Cabe destacar que os pais também sugeriram a
inclusio de adaptagoes na cadeira de rodas, como a
colocacio de guarda-chuva: “Acho que falron sé um
guarda-chuvas, porque igual hoje, que td chovendo, é
dificil pra gente segqurar o guarda-chuvas e empurrar
a cadeira. E dificil mesmo.” (Marta).

4 Discussao

Os relatos dos pais ressaltaram percepgao de
efeitos positivos do uso da cadeira de rodas na rotina
didria de seus filhos com PC. O uso da cadeira de
rodas contribuiu para melhoria do desempenho
das criancas e adolescentes em atividades como
a alimentacio e a realizagao de tarefas escolares,
ampliou a participa¢ido deles no brincar, no lazer
em ambientes externos e em eventos familiares.

Tais resultados sio corroborados pelo estudo
de Glumac et al. (2009), no qual pais de criangas
com PC da Republica da Guatemala consideraram
o uso do equipamento como elemento crucial para
a promogio da participagdo da crianga na vida
familiar e comunitdria. Uma caracteristica essencial
dos dispositivos de tecnologia assistiva é a facilitagao
da interagdo da crianga no ambiente, maximizando
seu desempenho nas atividades da rotina didria
(HENDERSON; SKELTON; ROSENBAUM,
2008; McDONALD; SURTEES; WIRZ, 2003).
Assim, a cadeira de rodas, ao apresentar-se como
método alternativo de mobilidade e proporcionar
suporte postural adequado, contribui para o
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conforto, funcionalidade e participagdo da crianga

(GLUMAC et al., 2009).

Os pais, quando indagados acerca das barreiras
ambientais que dificultavam a utilizagao da cadeira
de rodas, identificaram barreiras fisicas e atitudinais.
Entre as barreiras fisicas foram mencionadas a
auséncia de rampas e adaptagoes e a inadequagio dos
meios de transporte publicos. Tais barreiras
influenciam diretamente a estruturagao da rotina
familiar, uma vez que os pais precisam planejar as
atividades e seus hordrios levando em consideragio
a necessidade de manipulagio do equipamento
(PAGLLUCA; ARAGAO; ALMEIDA, 2007), o que
pode representar maior sobrecarga para o cuidador

(VASCONCELOS; PAGLLUCA, 2006).

Fatores sociais e atitudinais também foram
citados como dificultadores do uso da cadeira de
rodas. Para criangas com PC que apresentam grande
dificuldade de mobilidade, o uso deste equipamento,
por um lado, proporciona um método alternativo de
mover-se no ambiente, facilitando inclusive o acesso
a determinados locais, por outro, parece representar
para os pais a marca permanente da incapacidade
do(a) filho(a) (OSTENSJO; CARLBERG;
VOLLESTAD, 2005). Tal realidade ¢ de dificil
aceitagio por parte dos pais, que costumam manter
a esperanga de que sua crianga apresente melhora
do quadro motor e possa adquirir a capacidade de

deambular (GOFFMAN, 1988).

O processo de reconceitualizagio da deficiéncia,
no qual os pais modificam a percep¢io sobre a
incapacidade do filho, promove a aceita¢ao e a
valoriza¢io de métodos alternativos de mobilidade
(SKAR, 2002; WIART etal., 2004). Nesse processo,
os pais, que inicialmente atribuem a incapacidade
do(a) filho(a) exclusivamente a limitagao intrinseca
da crianga, posteriormente se deslocam para o
entendimento desse processo como constituido
por limitagoes que a crianga apresenta ao participar
de atividades significativas, ressaltando assim a
estrutura relacional (MALONI et al., 2010). Os
pais frequentemente receiam que suas criangas sejam
identificadas pela sociedade como incapazes e o uso
de cadeira de rodas pode tornar-se fonte de estigma
e preconceito social direcionados 2 crianga e seus
familiares, devido a visibilidade que o equipamento
confere a diferenca (CAHILL; EGGLESTON,
1995; GOFFMAN, 1988).

O uso da cadeira de rodas promoveu diminuigao
da demanda fisica do cuidador para o transporte
da crianga. A efetividade da tecnologia assistiva
estd associada, necessariamente, & promogio da
independéncia funcional da crianga, & diminuicio
da quantidade de assisténcia oferecida pelo cuidador

e da atencdo as demandas associadas aos cuidados
didrios da crianca (OSTENSJO; CARLBERG;
VOLLESTAD, 2005). Apesar da escassez de estudos
sobre o impacto do uso de equipamentos assistivos na
rotina dos cuidadores, as evidéncias disponiveis até o
momento parecem convergir na constatagio de que
os pais podem se beneficiar do uso desses dispositivos
(HENDERSON; SKELTON; ROSENBAUM,
2008), entre outros fatores, pela diminuigio da
demanda de cuidados a crianga (GLUMAC et al,,
2009; OSTENSJO; CARLBERG; VOLLESTAD,
2005).

No que tange as caracteristicas estruturais do
equipamento, os pais apontaram insatisfagio com
o tamanho e o peso da cadeira de rodas, o que ¢
corroborado pelo estudo de McDonald, Surtees e
Wirz (2003). Além disso, adaptagoes para melhoria do
uso do equipamento, tais como modificagoes no apoio
dos pés, acoplamento de guarda-chuvas e adaptagoes
para o cuidador movimentar a cadeira nem sempre
sdo aprovadas pelos pais, ilustrando a necessidade de
que as modificagdes sejam implementadas de forma
individualizada e que contemplem as necessidades
da crianca, da familia e do ambiente.

O presente estudo buscou apreender sobre a
percepgao dos pais de criangas com PC acerca do
uso da cadeira de rodas na rotina didria de seus
filhos. Os significados atribuidos pelos pais incluem
a percepgao de que ela é um equipamento facilitador
da rotina didria mas também explicita socialmente a
marcagio da incapacidade permanente do(a) filho(a).
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