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RESUMO

O cotidiano do cuidador domiciliar do individuo com paralisia cerebral (PC) envolve diretamente condigbes
relativas as barreiras arquitetbnicas e acessibilidade no espago urbano. O presente estudo, que objetivou
identificar a percepgdo do cuidador domiciliar de pessoas com PC sobre barreiras arquitetonicas e
acessibilidade, é de carater qualitativo e foi realizado em Maringa, PR, com 79 cuidadores de criangas ou
adolescentes com PC matriculados em uma escola de Educacgéo Especial. Para o tratamento dos dados utilizou-
se andlise de conteddo, modalidade tematica, evidenciando-se as seguintes categorias: As barreiras
arquitetonicas dificultam a integracdo na sociedade; Convivendo em um espaco coletivo: a inser¢cdo de pessoas
com PC na sociedade é de responsabilidade de todos; Desvelando adaptacGes durante o processo de cuidar. A
sociedade em geral e os gestores devem langar um olhar atento sobre os cuidadores domiciliares e os individuos
com PC, no intuito de proporcionar a ambas categorias de pessoas melhores condi¢cdes de acesso no espago
urbano e de integracao social. A enfermagem, por sua vez, como profissdo do cuidado, deve engajar-se na luta
por medidas de inclusdo desse binémio na sociedade, ainda alvo de descaso e preconceito, como condicao
inerente ao direito a saude de todos.
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de transporte e de comunicagéao.

De acordo com o Manual de Acessibilidade
A Paralisia Cerebral (PC) é um tipo de da Associacdo B_rasileira _de ANprmas Técnicas
transtorno do desenvolvimento que se(ABN.T)’ as bar_re|ras aqu|teton|cas.po~dem ser
caracteriza como uma neuropatologia motoradescr't":ls como: escadas sem c.orrlmaAo € sem
decorrente de uma lesdo ndo progressiva d ontra_ste de cor nos degraus; auséncia de
cérebro. Os fatores determinantes da PC pode anh_elros .adaptados' € r.amp~as. de acesso para
ser: pré-natais, como malformagdes genéticascade'rame’ pouca lluminagdo; auséncia de

perinatais, que tém como exemplo anéxiadrelhao’ extintores de incéndio e caixas de

neonatal, prematuridade e baixo peso ao nasceﬁ:,orreIO adaptados a altura compativel com

e pos-natais, como as infeccdes meningea suarios de cadeira de rodas (a 1m do chéo);

encefalites, vasculites cerebrais e infeccde alta de manutencéo de ruas e calgadas, bueiros

virais?. Nos paises desenvolvidos a incidéncia>c™ @mpa ou grades de protegdo; salas de aula,

da doenca tem variado de 1,5 a 5.9/1000€atros, anfiteatros e ginasios sem vagas ou

nascidos vivd$. No Brasil ndo existe um estudo g;ﬁzﬁgss gfsuibca?r:cr;z(?jgfs afantciz deailrsaspgelztr?on da;é_
conclusivo a respeito de sua incidéfitia , arg P ’

Devido a0 comprometimento das fungﬁesdesn've's nas portas que sejam maiores que 5cm;

motoras. muitos individuos com PC tém portas e corredores estreitos (menores que

dificuldades de acessibilidade e/ou Iocomogéo%cm)’ catracas sem porta alte_rnatlva,_ pqrtas
mperradas e com macanetas rolicas ao invés do

devido as barreiras arquitetdnicas que impede o .
Ipo alavanca, principalmente em banheiros

0 acesso, a liberdade de movimento e adaptados; falta de abrigos contra sol e chuva
circulagdo com seguranca no mobiliario urbano, P ' 9 v

na construcao e reforma de edificios e nos meiol0S pontos de onibus, entre ouffas
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Para o enfrentamento desses obstéculos, failtimas, tomadas tanto no seu advento quanto na
sancionada a Lei Federal N.° 10098/2000, qusua transformacdo, como constru¢gdes humanas
estabelece normas gerais e critérios basicos pasignificativas*”

a promocdo da acessibilidade das pessoas O estudo foi realizado em Maringa - PR junto
portadoras de deficiéncia ou com mobilidadea cuidadores de pessoas com PC matriculados na
reduzida. De acordo com essa lei, deve haveEscola de Educacéo Especial Albert Sabin. Esta
mudancas dos elementos da urbanizacdo, descola funciona no municipio ha 47 anos e na
desenho e da localizacdo do mobiliario urbanogpoca do estudo possuia 197 alunos
nos edificios publicos ou de uso coletivo, nosmatriculados. Destes, 176 possuem PC, porém
edificios de uso privado nos veiculos desomente 111 residem em Maringa.

transporte coletlvo sistemas de Os sujeitos do estudo foram 79 cuidadores de
comunicacao smallza para proverpessoas com PC selecionadas de acordo com os
acessibilidade a essa popul seguintes critérios de inclusdo: ser familiar ou

Mesmo exigidas por for(;a de lei, tais responsavel pelo individuo com PC matriculado
adequagcbes demandam tempo para a suda Escola de Educagédo Especial “Albert Sabin”
efetivacdo na pratica, se € que de fato sde residir no municipio de Maringa - PR. Foram
efetivadas. Essa situacao aumentaexcluidos da pesquisa aqueles sujeitos que se
significativamente as demandas das familias deecusaram a participar e aqueles com que néo
criancas com PC, familias que ja séohouve sucesso na tentativa de contato prévio, ou
consideravelmente mais numerosas e requereseja, que ndo possuiam telefone residencial ou
uma participacdo mais ativa no cuidado comndo atenderam as chamadas ap0s trés tentativas
essas criancs em dias da semana diferentes e turnos distintos.

Além disso, as atividades diarias do cuidador Os dados foram coletados nos meses de abril
de um individuo com PC envolvem diretamentee maio de 2010, por meio de entrevista realizada
as condic¢Oes relativas as barreiras arquitetbnicasa prépria instituicdo, onde os cuidadores foram
e acessibilidade no espaco urbano, pois abordados quando levavam ou buscavam a
necessidade de assisténcia impde uma grandgianca na escola (48 casos) ou nos domicilios,
circulacdo em torno de servigos e instituicbesnas situacfes em que as criangas utilizavam o
especializadas, além de que qualquetransporte coletivo especial (31 casos). Nesse
movimento, por menor que seja, exige condi¢cdesaso, foi realizado contato telefénico prévio a
especificas e ideais para a locomocao. fim de solicitar a participacdo dos cuidadores e

As limitacbes presentes no cotidiano doagendar hordrio de acordo com sua
individuo com PC podem influenciar multiplos disponibilidade.
aspectos da vida de seus cuidadores, pois estes Para a coleta de dados utilizou-se um
sdo 0s responsaveis diretos pelo processo dguestionario semiestruturado constituido de duas
crescimento e desenvolvimento, pela inclusdo npartes, das quais a primeira contém oito questdes
sociedade e por determinantes de subjetividadechadas referentes a caracteristicas
de sentimentos como amor, afeto, exercicio dsociodemograficas da crianca e do cuidador e a
poder, raiva e limites. Neste sentido, essasegunda parte se constituiu de seis questdes
pesquisa teve como objetivo identificar aabertas abordando a percepcao do cuidador sobre
percepcdo do cuidador domiciliar de pessoadarreiras arquitetbnicas e acessibilidade do
com PC sobre barreiras arquitetbnicas endividuo com PC.

acessibilidade. Para o tratamento dos dados foi utilizada a
analise de contelldo, modalidade tematica. A
METODOLOGIA analise dos dados seguiu as etapas da analise

tematica: pré-andlise; exploracdo do material;
O estudo é descritivo com abordagemtratamento dos dados com sua organizagao

qualitativa. A pesquisa qualitativa & aquelasistemética em unidades teméticas, e construgcao

“capaz de incorporar a questdo do significado &de inferéncias e interpretacdo das categorias

da intencionalidade como inerentss atos, as significativaé7). A andlise de conteudo € um
relacdes e as estruturas sociaisendo essas conjunto de técnicas de andlise de comunicacao

Cienc Cuid Saude 2010 Out/Dez; 9(4):651-659



Cuidador domiciliar de pessoas com paralisia cerebral 653

gue busca obter, por procedimentos sistematicosdo possuir  barreiras  arquitetbnicas no
e objetivos de descricdo do contetdo daslomicilio, justificando que a estrutura da casa ja
mensagens, indicadores (quantitativos ou naohavia sido adaptada as necessidades ou que a
gue permitam a inferéncia de conhecimentogrianca ainda era pequena, sem grandes
relativos as condigcbes de producgdo/recepcaddemandas de locomogéo.
dessas mensagéhs

O desenvolvimento do estudo ocorreu emTabela 1. Distribuicdo do n° e % de cuidadores de
conformidade com o preconizado pe|aindividu93 com _paralisia cereb_ral da escola de
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional deEdu_cag'ao Especial “Albert Sabin”, moradores em
Saude, e o projeto de pesquisa foi aprovado pelf@nga. PR, 2010.
Comité Permanente de Etica em Pesquisa comaracterizagéo N=79 %
Seres Humanos da Universidade Estadual dguidador

Maringa (Parecer N.° 098/2010). Os sujeitosxf‘@e/zvé 674 gléo
foram esclarecidos previamente sobre o caratep; 6 76
sigiloso das informagdes coletadas. ForamTia 2 2,5
também informados quanto aos objetivos dadade (em anos completos)
pesquisa, o direito de recusar a participar destéfo40 23% i%%
em quglquer fas? de sua execucao berp como dg -, 13 16.4
garantia de ndo sofrer qualguer O6nus ousgq.go 10 127
gratificacdo pela participacdo ou ndo do estudo> 60 4 5,1
Depois de esclarecidas as duvidas sobre Bscolaridade
pesquisa aos participantes e assegurado é“s' Fund. Incompleto 22 280
i foi distribuido o termo de oo Fund. Completo 8 10.0
anon'me_lto ol . . L Ens. Méd. Incompleto 7 8,9
consentimento livre, esclarecido e solicitado Ens. Méd. Completo 26 33,0
assinatura dos participantes. Ens. Sup. Incompleto 5 6,3
Ens. Sup. Completo 11 13,8
Renda familiar (em salarios minimos)*
RESULTADOS <1 1 1.3
la2 23 29,1
Dos 79 cuidadores participantes do estudo? 24 1‘;2 1%3'51

S O~
ob~servou-$e que a maioria ocupa a pOSIQE_lO d"'(') salario minimo considerado foi de R$ 465,00 {opeentos e
mae da crianga com PC (64); 32 possuem idad&ssenta e cinco reais) conforme medida provis64&6/2009 do

entre 31 e 40 anos; 26 tém o ensino médidstado do Parana.

completo e 42 apresentam renda familiar entre o .
dois e quatro salarios minimos (tabela 1) A elevada incidéncia de casas ndo adaptadas

Os individuos com PC totalizaram 81, pois pode estar relacionada a baixa renda da maioria

em uma familia havia um casal de gémeos e, eflas familias, sugerindo que estas ndo possuem
outra, dois irméos portadores de PC. Deste totafOndicdes financeiras para realizar as adaptacoes
45 s&o do sexo masculino; 25 adolescentes teffecessarias a uma  melhor  locomogéo
idades entre 10 e 19 anos, 24 tém entre zero '8tradomiciliar do individuo com PC. _
quatro anos, 23 tém entre cinco e nove anos, ¢ EM relacio aos locais de lazer mais
nove sio maiores de 19 anos. frequentados, a maioria dos cuidadores referiu

A maioria destes apresentava significativasP@ssear na casa de parentes eshopping
alteragdes de nivel motor, o que indica queQulros locais elencados foram o mercado, a

barreiras arquiteténicas representam para eld¥acd, a casa de um amigo, igreja, chacara,
dificuldades de locomog&o e acesso. parque, feira, estadio de futebol, clube,

Quando questionados sobre a presenca O‘éesqueiro, restaurante, cinema e passeio na rua.
barreiras  arquitetdnicas no  domicilio, 41 Estudo realizado na Clinica de Fisioterapia da

cuidadores responderam que elas existenpniversidade Estadual d(_) Pa_rané identifico_u que

citando escadas, portas estreitas, pis@ €asa de parentes e a igreja S80 0s locais mais
escorregadio, banheiro pequeno, degraus e falfiéquentados por essa populdfido .

de piso no quintal. Ogemais (38) afirmaram Nesses locais foram apontadas inumeras
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barreiras arquitetbnicas que dificultam o acesso Em relacdo a percep¢cdo do cuidador
dos cuidadores. Nehopping por exemplo, foi domiciliar sobre as barreiras arquitetbnicas e
referida a falta de rampas ou rampas muitcacessibilidade de individuos com paralisia
inclinadas; as portas serem estreitas; banheiraserebral em Maringa, Parana, foram elencadas
sem trocador; mesas muito préximas umas dasés categorias: As barreiras arquitetbnicas
outras na praca de alimentacdo; elevadoredificultando a integracdo na sociedade;
pequenos e vagas de carro para deficiente€onvivendo em um espaco coletivo: a insercdo
ocupadas por carros de ndo deficientes. Nas casi® pessoas com PC na sociedade é de
de parentes ou amigos é constatada a presencamsponsabilidade de todos; e Desvelando
escadas ou degraus; prédio sem elevador; portaslaptacdes durante o processo de cuidar
estreitas e banheiros pequenos. Nos mercados
fizeram referéncia ao fato de pessoas nad\s barreiras arquitetbnicas dificultam a
deficientes ocuparem o caixa preferencial parantegracéo na sociedade
deficientes. Nos clubes o0s cuidadores se As barreiras arquitetbnicas ndo devem ser
referiram a  existéncia de  banheirosvistas somente como um conjunto de rampas e
inapropriados e beiradas da piscina senmedidas a serem respeitadas, mas como uma
adaptacdo. Na igreja foi ressaltada a falta ddilosofia geral de acolhimento, conforto e
rampas, e nos locais abertos, como pragaéacilidadeé“’. Esse conceito é 0 mesmo
pesqueiros, feiras, parques e passeios publicospmpreendido pelos cuidadores da presente
foi destacada a presenca de buracos no asfaltopesquisa, que interpretam o0 acesso como
nas calcadas também a falta de rampas. auséncia de barreiras arquitetbnicas e a
Em um estudo realizado na cidade deintegracdo da pessoa com deficiéncia na
Salvador, BA, com o objetivo de descrever asociedade, por meio de boa acessibilidade,
estrutura urbana da cidade quanto as barreiraservicos de saude eficazes e respeito para com o
arquitetbnicas que podem levar & exclusdo domdividuo com PC.
deficientes fisicos foi evidenciado que nas praias
e parques h& poucas adequac¢les voltadas para
essa populacdo; contudo, é importante destacar _ _ o
que teatros e Cinemas daquela |Oca|idade Nesse S.en.“do, as bal’l‘ell’as aI‘QUItetonlcaS
apresentaram  melhores  condicdes ~ ddrazem  limitagbes ~ ao  deslocamento/
acessibilidade, revelando uma preocupacdo corfovimentacdo dessa populacdo em locais
estas questdes nas construcdes mais refentes Publicos comoshoppings shows festas, entre
Uma caracteristica comum do viver dasOutros, expressos nas falas:
familias que tém um membro com PC € a A cidade precisa de adaptacdes, ndo ha elevadores
limitagdo de horas dedicadas para o lazer da em varios locais, shows ele gosta de ir e ndo ha
familia em conjunto ou especificamente para a como leva-lo (C56).
crianca. Esta limitagdo € Justlflcada, pela E dificil. Em alguns lugares ndo ha como passar
sobrecarga decorrente dos afazeres domesticos € g cadeira (C13).

demandas de cuidado e pela baixa renda _ . .
familiar, o que dificulta, ou mesmo Além disso, o acesso aos servicos de saude

impossibilita, a aquisicdio de um veiculo foi considerado precario e a saude publica na

adaptado as condigdes do individuo com!C  cidade exposta como ineficaz. A maioria da
Esses aspectos, somados as barreirddopulacdo em estudo possui baixa renda
arquitetonicas, potencializam as dificuldadesfamiliar, o que a torna dependente do Sistema
enfrentadas por essa populagdo, impedindo ¥nico de Saude (SUS). Este fato constitui-se em
vivéncia de momentos de diversdo e o lazerUm aspecto muito importante, ja que o individuo
Prova disto é que quatro cuidadores referiranfO0m PC, devido as deficiéncias mltiplas que

enfaticamente que ndo realizam atividades d@Presenta, necessita com maior frequéncia dos
lazer. servigcos de saude.

As dificuldades de acesso, aliadas a falta de
?&cursos financeiros para procurar outro Servico,
desencadeiam nos cuidadores sentimentos de

As barreiras arquitetbnicas dificultam a integracéo
da pessoa com deficiéncia na sociedade (C54).

Eu quase ndo saio, a ndo ser para os tratament
(C35).
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limitac@o e protesto, manifestados nos relatos: econdmica e intelectualmente bem-sucedidos, e
O acesso a saude deixa a desejar, a demora p rpg)laspe(_:to fisico, Osl que at_er(;d((ajm ao pe_xdrao de
consultas a gente ndo tem dinheiro para paga Deleza Imposto  pela sociedade. A§5|m a~s
tem que esperar (C78). pessoas que possuem uma deficiéncia s&o

i } o marginalizadas, pois podem ndo atender a tais
[...] O problema é a saude em Maringa. O acessosﬁadﬁegs)
) )

saude € horrivel. O ano passado, se nao tives Nesse contexto. os profissionais de satide
levado ela para Sao Paulo, ela tinha morrido ’ P ’

especialmente o enfermeiro, pelo fato de atuar
(CT76). : nierm O ] /

) _ em diferentes locais (unidades béasicas de saude,

Estudo realizado em Rio Grande - RShospitais, escolas, clinicas, etc.) e atender

demonstra a inacessibilidade dos portadores dgiferentes clientelas, deve criar estratégias para
necessidades especiais decorrentes de PC agglusio do bindmio cuidador-individuo com PC

servicos de salde, apontando a auséncia, ness@$ sociedade, buscando a conscientizagdo dos
servigos, de hierarquizagdo da assisténcia entigemais cidadaos.

0s niveis de atencdo e de referéncia e
contrarreferéncia, resultando na falta deconvivendo em um espaco coletivo: a
integralidade na assistéritfa E necessario que insercso de pessoas com PC na sociedade é de
o poder publico crie redes de atendimentoresponsabilidade de todos
adequadas a demanda, a fim de garantir maior A melhoria da acessibilidade dos individuos
acessibilidade ~ aos  servicos e  aoscom PC depende da sociedade em geral, ja que
estabelecimentos de safide B _ convivemos em espagos comuns. Assim, o setor
Ademais, as barreiras arquitetonicas tambénpplico, o privado e todos os cidaddos s&o
estao  presentes nos hospitais, trazendeesponsaveis por proporcionar melhores
Consequente Comprometlmento ao deSIOcament@c)ndigf‘)es de acesso a essa populagaol Nao
dos individuos com deficiéncia fisica. Aléem dasgpstante, os relatos dos cuidadores demonstram
barreiras, ressalta-se o despreparo  d@ue nem todos os individuos atentam para as

profissional de salde para atuar com essfecessidades da pessoa com deficiéncia fisica.
clientela. Dessa forma, a implantacdo e

manutencdo de ambientes acessiveis devem
perpassar pela tomada do real significado de
ambiente acessivel, que vai além de barreiras [..] o importante € a melhoria do horizonte
arquitetdnicas, pois depende da atitude coletivo (C18).
inclusiva'?. Fico indignada com as pessoas, pois, por
Neste sentido, os cuidadores mostraram-se exemplo, quando v&o construir as calgadas néo
indignados com a atitude néo inclusiva de pensam nos deficientes, pois ndo vivenciam esta
grande parte da populacdo, revelando o realidade (C15).
preconceito presente na sociedade. Consideram payt de qualificacdo aos agentes de transito para
que a mudanca de comportamento dos cidadaos, cymprir  seu dever  (referindo-se  aos
muitas vezes, € o maior desafio a ser enfrentado. estacionamentos privativos, ocupados por ndo
portadores de deficiéncia) (C23).

Vocé é dependente da comunidade, pois ha
muitos lugares que ndo estdo adaptados. (C27).

[..] As vezes quando ando na rua xingo as

pessoas por elas mostrarem preconceito (C9). A percepcdo de acessibilidade destes
E dificil. As pessoas deveriam entender mais, hauidadores é fruto da vivéncia cotidiana marcada
muita discriminagéo (C7). por dissabores ao longo do tempo, o0 que os faz

. L . __comparar as condi¢des atuais, experienciadas no
Tem muito preconcelto ainda, as pessoas ficam . . . . . ~ s
municipio de Maringa, com situagdes ja vividas
olhando (C78). .
em outras localidades.

E um descaso com os deficientes, desrespeito L 3 )
(C70). Em relacdo a cidade onde moravamos, Londrina,

_ _ _ Maringa estad bem mais preparada para atender
Tais atitudes sugerem que vivemos em uma cadeirantes (C36).
sociedade desigual, na qual sdo considerados

N i L .. A cidade é boa em relagdo a acessibilidade no. geral
melhores oS individuos profissional,

Ja morei em Séo Paulo e aqui € bem melhor (C58).
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Tem cidades piores (C79).

Cabe salientar que as condicbes

acessibilidade observadas hoje em Maringa sap . ,
amiliares a vivéncia de um continuo processo

e adaptacao fisica, emocional e social. Com
lacdo a adaptacado fisica, ficou evidente nas
alas que o fato de a crianca estar crescendo e
rg‘;anhando peso exige do cuidador um esforco
é’naior para a realizagdo dos cuidados. E
portante destacar que a realizacdo de cuidados
sencadeia problemas para a saude do cuidador,
sSendo as dores na coluna e nos bracos os mais
Jrequentemente referido¥:

produto de uma politica recente que nos ultimo
anos trouxe melhorias para o municipio, como,

instalagdo de rampas e banheiros em Iocai%

publicos, estacionamentos
recapeamento de ruas. Sendo assim, algu
cuidadores mostraram-se satisfeitos com

privativos e

cidade de Maringa em relacdo a outras em que j§2

haviam resididd®!”.

Por outro lado, houve insatisfacdo de vario
cuidadores em relacdo ao acesso a periferi
local onde reside a maioria dos cuidadores
entrevistados, mostrando que o investimento
publico parece estar concentrado na regido
central do municipio.

No centro estd melhor a acessibilidade, diferente
dos bairros (C15).

No centro tudo € bonito, saindo do centro, tudo équé
desencadeados pela condi¢do de ser cuidador de
um individuo com PC puderam ser identificadas
pos depoimentos, como amor, dedicacao,
n§uperagéo, doacdo, tristeza e paciéncia.

diferente (C70).

Nos discursos notam-se também
comparacfes entre as condi¢cdes do domicilio
da rua, mostrando que muitas familias prefere
ficar em casa a enfrentar as dificuldades
existentes nas ruas do municipio.

Na minha casa € uma bénc¢éo, mas fora nas ruas é

uma droga (C42).

Em casa, sem problemas, mas nas ruas existe

sempre algum problema (C44).

a crianca, além de tempo em varios horérios e
gdias da semafid.

Assim, atuar como cuidador impde aos

Agora ela esta pesada, isso dificulta eu cuidar
dela. Tenho também que ficar tirando a cadeira do
carro e carregar em todos os locais (C67).

Ele esta ficando pesado, isso € o que dificulta,
tenho problema de coluna (C62).

Além da exigéncia fisica, muitos sentimentos
exprimem adaptacao emocional

Nao é facil ser cuidadora, a gente vive um dia
atras do outro. Se a gente for tentar ver o futuro
ndo damos conta (C66).

Outras mées ndo entendem o que é cuidar de uma
crianca com PC, s6 quem tem é que entende (C3).

Dificil, o cuidador tem que se adaptar (C16).

As falas demonstram o sentimento de pesar

Desvelando adaptag(jes durante o processo de dos cuidadores ao se verem limitados diante das

cuidar

Os cuidados diarios de um individuo com PCRP€Ssoas

condicbes do ser cuidado; no entanto essas

buscam a reconstrucdo do seu

exigem do cuidador tempo e habilidade, j& quecotidiano,com base no amor a familia e na
muitas vezes se faz necessario realizar cuidad@speranca de dias melhores.

especiaiS, como Sondagem vesical e aspiragéo No ambito social o discurso dos cuidadores
orotraqueal, além de muitos outros cuidado$steve voltado para questdes relacionadas com a
relacionados & mudanca de decubito, peldlificuldade de ter um trabalho/emprego, ja que o
dificuldade de movimentagéo do portador de Pgndividuo com PC exige, na maioria das vezes,
e atividades de estimulacdo, pois o atraso n@tencdo em tempo integral, impossibilitando que
desenvolvimento quase sempre esta presente. O cuidador principal possua uma atividade fora

Pesquisa realizada em 2006,
instituicdo onde foi realizado o presente estudo,
mostrou que as maes s&8o0 as principais

na mesmao domicilio.

Cansativo, ela exige muito. Precisei recusar dois
empregos, pois eu quero cuidar dela (chorou)

responsaveis pelo desenvolvimento de atividades (C74).

fisioterapicas no domicilio, evidenciando o papel
cuidador da mulher na familia. Tais atividades
demandam disposicao para aprender a lidar co

Nesse contexto, estudo realizado em Betim -

rI>]/IG demonstra que a maior parte das mées de
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criangas com doencas crénicas necessitam par&endo assim, destaca-se que a responsabilidade
de trabalhar para cuidar de seus filhos que estgmela insercdo do individuo com PC nos diferentes
em tratament®”. Além disso, cuidar de uma cenérios da sociedade é de todos.

crianca com necessidades especiais aumenta a Nesse sentido, como os profissionais de
demanda de recursos, incluindo tempo esalude, em seu cotidiano de trabalho, mantém
dinheiro. Ainda, a sobrecarga dos cuidadores deontato com um grande nimero de pessoas, eles
individuo com PC em familias com condicdesdevem trabalhar com a populacdo em geral
socioecondmicas menos favoraveis é maior questratégias de inclusdo dos individuos com
a daqueles com melhor nivel socioeconémicodeficiéncia fisica, sensibilizando-os quanto as
gue conseguem controlar melhor o seu bemnecessidades dessa categoria e a importancia que

estaf?. cada um, a seu modo, pode ter no cotidiano
desses individuos.
CONSIDERACOES FINAIS Cabe salientar que o setor saude foi bastante

criticado pelos cuidadores, o que aponta a
necessidade de refletir sobre o modo de
gdendimento e acolhimento dos profissionais de

observou-se que muitos esforcos ainda precisarf@dde @os individuos com PC. Medidas devem

ser realizados para que a sociedade proporcio¥! tomadas no sentido de oferecer a essa
igualdade de acesso as pessoas com PC. populacdo um atendimento diferenciado, com

Nesse contexto, o estudo evidenciou adcOmpanhamento regular pela equipe da
necessidade de promover mudangasEStrateg'a Saude da Familia, visto que eles, por
arquitetdnicas em alguns locais da cidade d@presentarem necessidades especiais, adoecem

Maringd, como shoppings calcadas, ruas, COM maior frequéncia. _

principalmente nas regioes da periferia, para que POf fim, gestores e a sociedade em geral
se cumpra a lei brasileira que estabelece normagevem.langar um o'Iha'r fitento para os cuidadores
gerais e critérios basicos para a promogdo dgomiciliares e os individuos com PC, em sua
acessibilidade das pessoas portadoras d@@ioria criancas e adolescentes,. no intuito de
deficiancia ou com mobilidade reduzida, Proporcionar a ambas as categorias de pessoas

reconhecendo os direitos legitimos e legais dén(?jlho_res 00”9"9065 .d? zzcessfo no espago urbano
integracéo social. e de integracdo social. A enfermagem, por sua

Percebeu-se também que, para os cuidadoreé€Z: €Omo profissdo do cuidado, deve engajar-se
acesso ndo significa apenas condicdes d8% luta por medidas de inclusédo desse bindbmio

locomogao, mas também integracdo do individud'® sociedade, ainda ~alvo de descaso e

na sociedade, o que inclui acesso & salde Jyeconceito, como condicéo inerente ao direito a

lazer, bem como ser respeitado enquanto cidadagUde de todos.

Atualmente muito vem se falando em direitos
iguais e acessibilidade, porém neste estud

PERCEPTION OF THE HOME CARETAKER OF INDIVIDUALS WIT H CEREBRAL PALSY
ABOUT ARCHITECTURAL BARRIERS AND ACCESSIBILITY

ABSTRACT

The daily routine of the home caretaker of an individual with cerebral palsy (CP) it involves conditions interrelated to
the architectural barriers and accessibility in the urban space. The present study aimed at to analyze the home
caretaker's perception about architectural barriers and accessibility of the individuals with CP, in the municipal district
of Maringa - PR. This is a study of qualitative character carried out in March 2010. Home caretakers of students with
CP, residents in Maringa/PR and enrolled in the School of Special Education "Albert Sabin", were interviewed. From
the perceptions of 79 caretakers, three categories emerged: The architectural barriers hinder the integration in the
society: accessibility means the integration of the individual with deficiency in the society, in the sense of mobilization
and shifting, access to the health services and manner of being treated by the others; Collective space: the theme
represents life in a collective space and dependence of improvement in the accessibility, comparing intermunicipal
relationships, downtown/districts, house/street, and co-responsibilities in the urban architecture, public or private;
The caretaker's adaptation: adaptation either, physical, emotional or social. Nursing should be engaged in the fight
for inclusion measures of the home caretakers and of the individuals with CP in the society, which is still a target of
disregards and prejudices, as inherent condition to the right of health for all.

Key words: Cerebral Palsy. Architectural Accessibility. Caregivers.
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PERCEPCION DEL CUIDADOR DOMICILIARIO DE INDIVIDUOS CON PARALISIS
CEREBRAL SOBRE BARRERAS ARQUITECTONICAS Y ACCESIBIL IDAD

RESUMEN

El cotidiano do cuidador domiciliario del individuo con paralisis cerebral (PC) envuelve directamente condiciones
relativas a las barreras arquitecténicas y accesibilidad en el espacio urbano. El presente estudio tuvo como
objetivo analizar la percepcion del cuidador domiciliario sobre barreras arquitectdonicas y accesibilidad de
individuos con PC, en el municipio de Maringa-PR. Estudio de caracter cualitativo, donde fueron entrevistados
cuidadores domiciliarios de alumnos con PC residentes en Maringd/PR y matriculados en la Escuela de
Educacion Especial “Albert Sabin”, en marzo de 2010. A partir de la percepcion de 79 cuidadores sobre el tema,
emergieron tres categorias: Las barreras arquitecténicas dificultan la integracion en la sociedad: accesibilidad
significa integracion de la persona con deficiencia en la sociedad, en el sentido de movimiento/desplazamiento,
acceso a los servicios de salud y forma de ser tratado por los demds; Espacio colectivo: el tema representa la
vida en un espacio colectivo y dependencia de mejorias en la accesibilidad, con comparaciones en las relaciones
intermunicipales, centro/barrios, casa/calle y corresponsabilidades en la arquitectura urbana, privada o publica;
Adaptacién del cuidador: necesidad de adaptacion sea ella, fisica, emocional o social. La enfermeria debe
comprometerse en la lucha por medidas de inclusién de los cuidadores domiciliarios y de los individuos con PC
en la sociedad, aun objeto de desatencién y prejuicios, como condicién inherente al derecho a la salud de todos.

Palabras clave: Pardlisis Cerebral. Estructuras de Acceso. Cuidadores.
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