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RESUMO

INTRODUCAO: A Paralisia Cerebral (PC) é caracterizada por permanentes alterages do
desenvolvimento neuropsicomotor como consequéncia de lesdes no encéfalo nos periodos pré-
natal, perinatal ou pés-natal. Tal condicdo implica em sobrecarga no cuidado relacionada ao
nivel motor. OBJETIVO: O estudo tem como objetivo compreender a relagdo entre o nivel
motor de criangas e adolescentes com PC e a qualidade de vida dos cuidadores. METODO:
Trata-se de um estudo de campo, de carater exploratdrio-descritivo, de natureza transversal para
compreender o nivel motor de criancas e adolescentes com PC e a qualidade de vida dos
cuidadores. Foram utilizados os instrumentos GMFCS e GMFM a fim de avaliar o nivel motor
e as habilidades funcionais das criangas e adolescentes, bem como, uma entrevista
semiestruturada abrangendo dados sociodemograficos e questdes norteadoras relativas a
qualidade de vida dos cuidadores. O material analisado obedeceu aos principios da analise
temaética que busca desvendar os nlcleos de sentido mediante as falas dos entrevistados, e cuja
presenca fornece significado para o objetivo a ser alcangado. Além disso, 0 presente estudo
obedeceu as observancias éticas necessarias em pesquisas envolvendo seres humanos, e foi
aprovado pelo numero CAEE 81894724.0.0000.5179. RESULTADOS: O estudo obteve como
principal resultado constatar que ha sobrecarga das mées no cuidado integral ao seu filho com
PC independentemente de seu nivel no GMFCS, resultando assim em efeitos deletérios a sua
qualidade de vida. CONCLUSAO: Dessa forma, sugere-se a elaboracdo de um protocolo para
melhorar o GMFM das criancas e assim, atenuar a sobrecarga do cuidador. E importante
também a criacdo de estratégias como necessidade acerca das abordagens integradas no apoio
a essas familias, incluindo o fortalecimento de redes de suporte social, intervencdes que

reduzam a carga do cuidado e politicas publicas de satde que oferecam suporte adequado.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Crianca. Qualidade de Vida. Sobrecarga. Cuidador.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Cerebral Palsy (CP) is characterized by persistent neuropsychomotor
developmental alterations resulting from brain lesions occurring during prenatal, perinatal, or
postnatal periods. This condition often leads to an increased caregiving burden due to motor
impairments. OBJECTIVE: This study aims to understand the relationship between the motor
level of children and adolescents with CP and their caregivers' quality of life.
METHODOLOGY: This is a cross-sectional, exploratory-descriptive field study designed to
assess the motor level of children and adolescents with CP and examine the quality of life of
their caregivers. The GMFCS and GMFM instruments were employed to evaluate motor levels
and functional abilities in the children and adolescents. Additionally, a semi-structured
interview gathered sociodemographic data and guiding questions concerning caregivers' quality
of life. Data were analyzed using thematic analysis principles to uncover meaning cores through
participants’ statements, which provide significance aligned with the study’s objectives. This
research adhered to ethical guidelines for human subject research and received approval under
CAEE number 81894724.0.0000.5179. RESULTS: The study found that mothers primarily
bear the burden of comprehensive caregiving for their child with CP, regardless of the child’s
GMEFCS level, negatively impacting their quality of life. CONCLUSION: This study suggests
developing a protocol aimed at improving children's GMFM scores to help alleviate caregiver
burden. Additionally, integrated approaches to family support, including strengthening social
support networks, implementing interventions to reduce caregiving demands, and advocating

for public health policies to offer adequate support, are crucial strategies.

Keywords: Cerebral Palsy, Child, Quality of Life, Caregiver Burden, Caregiver
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RELACAO ENTRE A FUNCAO MOTORA GROSSA DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL E A QUALIDADE DE VIDA DOS
CUIDADORES

RELATIONSHIP BETWEEN GROSS MOTOR FUNCTION OF CHILDREN AND
ADOLESCENTS WITH CEREBRAL PALSY AND THE QUALITY OF LIFE OF
CAREGIVERS

Maria Jéssian Camylla de Lima Souza®

Meryeli Santos de Aradjo Dantas?

RESUMO

A Paralisia Cerebral (PC) é caracterizada por permanentes alteracdes do desenvolvimento
neuropsicomotor como consequéncia de lesdes no encéfalo nos periodos pré-natal, perinatal ou
pos-natal. Tal condi¢do implica em sobrecarga no cuidado relacionada ao nivel motor. O estudo
tem como objetivo compreender a relagéo entre o nivel motor de criancas e adolescentes com
PC e a qualidade de vida dos cuidadores. Trata-se de um estudo de campo, de carater
exploratorio-descritivo, de natureza transversal para compreender o nivel motor de criangas e
adolescentes com PC e a qualidade de vida dos cuidadores. Foram utilizados os instrumentos
GMFCS e GMFM a fim de avaliar o nivel motor e as habilidades funcionais das criancas e
adolescentes, bem como, uma entrevista semiestruturada abrangendo dados sociodemograficos
e questdes norteadoras relativas a qualidade de vida dos cuidadores. O material analisado
obedeceu aos principios da analise tematica que busca desvendar os nucleos de sentido
mediante as falas dos entrevistados, e cuja presenca fornece significado para o objetivo a ser
alcancado. Além disso, o presente estudo obedeceu as observancias éticas necessarias em
pesquisas envolvendo seres humanos, e foi aprovado pelo ndmero CAEE
81894724.0.0000.5179. O estudo obteve como principal resultado que ha sobrecarga das mées
no cuidado integral ao seu filho com PC independentemente de seu nivel no GMFCS,
resultando assim em efeitos deletérios a sua qualidade de vida. Dessa forma, sugere-se a
elaboracdo de um protocolo para melhorar o GMFM das criangas e assim, atenuar a sobrecarga
do cuidador. E importante também a criacdo de estratégias como necessidade acerca das
abordagens integradas no apoio a essas familias, incluindo o fortalecimento de redes de suporte
social, intervencdes que reduzam a carga do cuidado e politicas pablicas de salude que oferecam
suporte adequado.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Crianga. Qualidade de Vida. Sobrecarga. Cuidador.

! Graduanda em Fisioterapia pela Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca - FACENE. CEP:58067-695; Jodo
Pessoa, Paraiba. E-mail: camylladelima@gmail.com

2 Fisioterapeuta, Doutora em Enfermagem e Ciéncias da Salde pelo Programa de p6s-graduagio em
Enfermagem da UFPB; Faculdade de Enfermagem Nova Esperanga - FACENE. CEP: 58067-695, Jodo Pessoa,
Paraiba, Brasil.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Cerebral Palsy (CP) is characterized by persistent neuropsychomotor
developmental alterations resulting from brain lesions occurring during prenatal, perinatal, or
postnatal periods. This condition often leads to an increased caregiving burden due to motor
impairments. OBJECTIVE: This study aims to understand the relationship between the motor
level of children and adolescents with CP and their caregivers' quality of life.
METHODOLOGY: This is a cross-sectional, exploratory-descriptive field study designed to
assess the motor level of children and adolescents with CP and examine the quality of life of
their caregivers. The GMFCS and GMFM instruments were employed to evaluate motor levels
and functional abilities in the children and adolescents. Additionally, a semi-structured
interview gathered sociodemographic data and guiding questions concerning caregivers' quality
of life. Data were analyzed using thematic analysis principles to uncover meaning cores through
participants’ statements, which provide significance aligned with the study’s objectives. This
research adhered to ethical guidelines for human subject research and received approval under
CAEE number 81894724.0.0000.5179. RESULTS: The study found that mothers primarily
bear the burden of comprehensive caregiving for their child with CP, regardless of the child’s
GMFCS level, negatively impacting their quality of life. CONCLUSION: This study suggests
developing a protocol aimed at improving children's GMFM scores to help alleviate caregiver
burden. Additionally, integrated approaches to family support, including strengthening social
support networks, implementing interventions to reduce caregiving demands, and advocating
for public health policies to offer adequate support, are crucial strategies.

Keywords: Cerebral Palsy, Child, Quality of Life, Caregiver Burden, Caregiver.

1 INTRODUCAO

Consoante Rosenbaum?!, a Paralisia Cerebral (PC) ¢ um grupo de permanentes
desordens no desenvolvimento neuropsicomotor e podem ser seguidos por alteracoes
cognitivas, sensoriais, de comunicagdo e comportamento, problemas musculoesqueléticos, bem
como epilepsia ou convulsdes.

A maior causa de incapacidade fisica na infancia € a PC que pode ser descrita como um
distarbio ndo progressivo, porém, mutavel, que ocorre no cérebro de criancas durante os
periodos pré-natal, perinatal e/ou pos-natal, o que acarreta déficit da funcionalidade'??,

A PC é classificada conforme o tbnus muscular em: espastica, decorrente de lesdo no
sistema piramidal e caracterizada pela hipertonia, podendo ainda ser subdividida em unilateral
(hemiplégica) e bilateral (diplégica e quadriplégica)*® e discinética, quando ha lesdo no sistema
extrapiramidal, especificamente nos nucleos da base do cérebro, ainda divididos em coreatetose

e distonial.



Ademais, a PC ainda pode ser do tipo ataxica, como consequéncia de leséo no cerebelo,
ocasionando déficit de coordenagao e equilibrio com marcha vacilante e tremores intencionais®.

Quanto ao comprometimento motor, é realizada a divisdo em cinco niveis, nos quais, 0
nivel | a criangca deambula sem limitacdes, nivel Il possui limitacGes, nivel 111 quando se faz
necessario o uso de um dispositivo para automobilidade, nivel 1V utiliza dispositivo motorizado
e o nivel V corresponde crianga totalmente dependente para todas as atividades relacionadas a
mobilidade, utilizando cadeira de rodas com assisténcia fisica, possuindo ainda auséncia de
controle cefélico e de tronco®’.

Supde-se a incidéncia mundial de criangas com PC de 1,5 a 5,9 casos para cada 1000
nascidos vivos nos paises desenvolvidos e de 7 para cada 1000 nos que estdo em
desenvolvimento. No Brasil, existe escassez de estudos que explorem a predominéancia da PC,
entretanto, com base nos paises em desenvolvimento, estima-se prevaléncia semelhante e
ocorréncia de 30 a 40 mil novos casos de PC por ano®.

Dessa forma, a chegada de uma crianga com desenvolvimento atipico altera amplamente
o dinamismo da familia, especialmente na figura materna, que assume o principal papel de
cuidadora da crianga’.

Pereira e Kohlsdorf® destacam que o cuidador frequentemente realiza ajustes
significativos em sua vida, muitas vezes sacrificando seu préprio bem-estar. Essa rentncia pode
levar a consequéncias adversas, incluindo sobrecarga no cuidado prestado e deterioracdo na
qualidade de vida.

A OMS define a Qualidade de Vida (QV) como uma percepcao subjetiva que cada
individuo tem de sua posi¢do na vida, dentro de um determinado contexto cultural e sistema de
valores. Esta nogdo esta intrinsecamente ligada as expectativas, objetivos e preocupacgdes do
individuo. Portanto, infere-se que o bem-estar geral da satde familiar, especialmente centrado
na figura materna, é excessivamente impactado pela sobrecarga decorrente do cuidado.

Este aspecto ¢ reforcado por um estudo'?, no qual argumentam que o cuidado constante
demandado por criancas com desenvolvimento atipico pode limitar significativamente o tempo
dos cuidadores, gerando sobrecarga, e afetando sua qualidade de vida.

Considerando esse proposito, justifica-se a realizagdo da pesquisa para uma contribuicdo
consideravel na prética clinica de equipes multiprofissionais e capacitagdo dos profissionais
para uma abordagem mais eficaz das familias cuidadoras.

Neste contexto, e em vista do exposto questiona-se: Qual a relacdo entre a fungdo motora

grossa de criangas com PC e qualidade de vida dos cuidadores?



Nessa perspectiva, o presente estudo teve como objetivo compreender a relagéo entre o
nivel motor de criangas e adolescentes com PC e a qualidade de vida dos cuidadores.

2 METODO

Trata-se de um estudo de campo, de carater exploratorio-descritivo, de natureza
transversal, com abordagem qualitativa e quantitativa para correlacionar o nivel motor de
criangas e adolescentes com PC e a qualidade de vida dos cuidadores.

O estudo foi desenvolvido na clinica escola de Fisioterapia de um centro de saude no
municipio de Jodo Pessoa, no estado da Paraiba. A populacdo correspondeu a criangas e
adolescentes entre 0 e 12 anos de idade com diagndstico de PC espastica, bem como por seus
cuidadores e a amostra foi do tipo ndo probabilistica por acessibilidade de ambos os sexos, sem
distincdo de cor e raga. Para o calculo do tamanho amostral, considerou-se o artigo de Zuculo
et al. (2014) e os seguintes parametros estatisticos: 20% de perdas de seguimento, poder do
estudo de 80% e alfa de 5%, resultando em um valor de 21 individuos, sendo 11 crian¢as com
PC espastica assistidas na referida clinica e 10 cuidadores, visto que, a amostra contou com 2
criancas gémeas.

Quanto aos critérios de inclusdo, no que se refere as criancas e aos adolescentes: ser
crianca ou adolescente com diagnostico confirmado de PC espéstica, estar na faixa etaria
estabelecida (0 a 17 anos) para garantir a comparabilidade dos dados de desenvolvimento
motor, poder participar da avaliacdo da funcdo motora grossa, bem como estar realizando
tratamento fisioterapéutico na referida clinica. No que tange aos cuidadores: ser mae/pai ou
responsavel legal da crianca ou adolescente, devendo fornecer consentimento informado por
escrito para a participacdo deste na pesquisa, apds explicacdo completa dos objetivos,
procedimentos, beneficios e riscos do estudo.

Quanto aos critérios de exclusdo: criancas com comorbidades graves (como doencas
cardiacas ou respiratorias severas) que pudessem interferir na avaliagdo motora ou aumentar 0s
riscos associados a participacdo no estudo, criancas que tenham passado por intervengdes
cirurgicas nos altimos 6 meses que pudessem impactar significativamente os resultados da
avaliacdo motora, bem como cuidadores com idade inferior a 18 anos, ou que possuiam
alteracbes da fala, que pudesse interferir na compreensdo e elaboragdo da entrevista

semiestruturada.



Foram realizadas perguntas com questdes subjetivas elaboradas pela pesquisadora em
forma de entrevista semiestruturada (Apéndice E), com perguntas que caracterizam 0S
participantes da pesquisa (cuidadores, criancas ou adolescentes) e relacionadas aos aspectos
como idade, escolaridade, quantidade e idade dos filhos, se trabalha, entre outros.

Além disso, foram elaboradas questdes que corroboram com 0s objetivos dessa
pesquisa, a fim de captar de maneira geral o impacto da relacdo entre o nivel motor de criangas
e adolescentes com PC e a qualidade de vida dos cuidadores. De inicio, apresentou-se aos
cuidadores uma explicacdo prévia sobre a pesquisa e 0 TCLE, destacando que a privacidade
dos participantes seria preservada. Da mesma forma, foi apresentado o TALE a crianga ou ao
adolescente e assinalado, quando possivel.

Os instrumentos aplicados pela pesquisadora com as criancas e adolescentes foram: o
GMFCS, para avaliar e apontar qual o nivel de limitacdo na funcdo motora grossa e habilidades
da crianca e do adolescente com PC levando em considera¢cdo o movimento voluntariamente
iniciado com foco nas transferéncias posturais e mobilidade. E dividido em cinco niveis de
classificacdo: 1 quando anda sem limitacdes, 2 quando limitacdes para a marcha, 3 quando
necessita de um dispositivo auxiliar de locomocdo, 4 para indicar que a auto-mobilidade
apresenta limitacOes, podendo-se utilizar tecnologia motorizada, e 5 para quando é transportado
numa cadeira de rodas manual, com auxilio do cuidador, possuindo ainda déficit em controle
de tronco®® (Anexo 1).

Além disso, foi aplicado também o GMFM para avaliar as alteracGes presentes na
funcdo motora grossa de criancas e adolescentes em movimentos também voluntariamente
iniciado, como: deitar e rolar, sentar, engatinhar e ajoelhar, ficar de pé, andar, correr e pular,
possuindo de 66 a 88 itens, na qual cada item é pontuado numa escala com escores de 0 a 3,
onde 0 significa que 0 movimento nao é iniciado, 1 para quando inicia 0 movimento, 2 significa
0 movimento incompleto e 3 corresponde a realizacio completa do movimento!? (Anexo 2).

O recrutamento de participantes foi realizado pela disponibilidade de pacientes com PC
espastica que realizam tratamento fisioterapéutico na referida clinica e seus respectivos
cuidadores, nos horarios que antecederam os atendimentos.

O presente estudo realizou-se em conformidade com as recomendac¢des da Comissao
Nacional de ética em Pesquisa — CONEP e no processo de investigacdo foram adotadas as
observancias éticas contempladas nas diretrizes e normas regulamentadoras para pesquisa
envolvendo seres humanos, conforme as resolu¢ées do Conselho Nacional de Saude n° 466 de
12 de dezembro de 2012 e n® 424, de 08 de julho de 2013 do Cédigo de Etica e Deontologia da



Fisioterapia. Sucedeu-se mediante parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Facene sob a
CAAE n° 81894724.0.0000.5179.

A coleta de dados foi organizada em trés fases distintas: na primeira fase, foi realizado
0 convite as maes ou cuidadores de criangas com PC para participarem da pesquisa. Nesta etapa,
foram explicitados os objetivos da pesquisa, na qual se solicitou a autoriza¢do dos cuidadores
e 0 consentimento das préprias criangas, quando possivel, para a realizacdo da pesquisa. A
segunda envolveu o preenchimento dos instrumentos de coleta de dados, 0 GMFCS (Anexo 1)
e 0 GMFM (Anexo 2) e na terceira, foi realizada a entrevista semiestruturada com as méaes
(Apéndice E) que também foi gravada, para posterior andlise.

Estes procedimentos ocorreram em um ambiente particular na referida clinica, livre de
circulacdo de pessoas, assegurando privacidade, apds a assinatura do Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido (TALE) — Apéndice A, e do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) — Apéndice B.

A andlise dos dados das escalas GMFCS e GMFM e da entrevista semiestruturada foi
realizada de forma descritiva. J& a analise qualitativa obedeceu aos principios da analise
tematica proposta por Minayo (2014) que buscou desvendar os ndcleos de sentido mediante as
falas dos entrevistados, e cuja presenca forneceu significado para o objetivo a ser alcangado. A
analise tematica consistiu em trés etapas: pré-analise (leitura flutuante, constituicdo do corpus
e reformulacdo de hipdteses e objetivos); exploracdo do material e tratamento dos resultados
obtidos com interpretacdo. A entrevista semiestruturada com as méaes possuiu questdes de
carater subjetivo acerca do impacto do diagnostico de PC, mudancas na qualidade de vida,
sobrecarga, abdicacéo das atividades realizadas por elas antes da chegada da crianga, bem como
sua rede de apoio ou a falta dela.

Vale salientar que, na apresentacao dos resultados da pesquisa quanto as entrevistas, foi
adotado pela pesquisadora, um cddigo de identificacdo utilizando a letra E, juntamente com um
namero para identificacdo dos entrevistados, o qual representa a sequéncia de realizacdo das
entrevistas, bem como, ao lado de cada entrevista, foi demonstrado também o nivel do GMFCS

de seu filho.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1 CARACTERIZACAO DA AMOSTRA



Quanto ao perfil clinico das criangas envolvidas na pesquisa, observou-se que a média
e desvio padrdo de idade dessas criangas com PC espastica que realizam tratamento
fisioterapéutico na referida clinica e que aceitaram participar da pesquisa foi de 5,63+3,62 DP
de idade, onde a minima era 1 e a maxima 12, das quais 63,63% (n=7) eram do sexo feminino
e 36,37% (n=4) eram do sexo masculino, sendo 36,36% (n=4) criancas de 1 a 4 anos, 36,36%
(n=4) criangas de 5 a 8 anos, seguido de 27,28% (n=3) sendo criancas de 9 a 12 anos (tabela 1).

No que diz respeito a classifica¢do topografica da PC espastica, notou-se que 72,72%
(n=8) eram do tipo bilateral diplégica, 18,19% (n=2) eram do tipo bilateral quadriplégica e
9,09% (n=1) era unilateral hemiplégica (tabela 1).

Em relacdo ao nivel do GMFCS, houve predominancia do nivel 1V, com 54,54% (n=6),
seguido dos niveis Il e V, com 18,18% (n=2 cada), finalizando com o nivel I, com apenas
9,10% (n=1). O estudo ndo teve participacao de criancas com GMFCS Il (tabela 1).

No que se refere aos dados do GMFM, a média total dos percentuais foi de 38,50%, na
qual, a maioria das criancas participantes do estudo, isto é, 45,45% (n=5) apresentaram
pontuacdo total entre 40% a 70%, demonstrando bons percentuais em relacdo a funcdo motora
grossa, 36,36% (n=4) com pontuacdo de 1% a 30% e 9,09% (n=1) para pontuacdo de 80% a
100%, bem como 0,00% (n=1) ndo conseguiu realizar nenhuma atividade da referida escala
(Tabela 1).

Tabela 1- Perfil clinico das crianc¢as envolvidas na pesquisa (n=11); Jodo Pessoa — PB, Brasil.

Variaveis N=11 %

Sexo

Masculino 4 36,37%
Feminino 7 63,63%

Média: 5,63

Idade DP:3,62

1 a4 anos 4 36,36%
5a8anos 4 36,36%
9a12anos 3 27,28%

Divisdo topogréfica da PC espastica

Unilateral hemiplégica 1 9,09%
Bilateral diplégica 8 72,72%
Bilateral quadriplégica 2 18,19%
Nivel GMFCS

| 1 9,10%
1 0 0,00%
1 2 18,18%
v 6 54,54%




\%

) 18,18%

Pontuacéo total do GMFM Média: 38,50

0%

1.a30% 4
40 a 70% 5 45,45%
80 a 100% 1

1 9,09%
36,36%

9,09%

Fonte: Dados da pesquisa, 2024.

A maioria das criangas do estudo apresentou PC do tipo bilateral diplégica (72,72%)
corroborando com o resultado de um estudo realizado em uma capital do nordeste brasileiro®2,
Em relacdo ao sexo, houve predominancia do sexo feminino (63,63%), contrapondo o estudo
realizado por Matos e Lobo**, no qual, 57,8% dos individuos com PC eram do sexo masculino
e em concordancia ao estudo de Mancini'®, no qual o sexo feminino representou 18 de 33
criangas participantes da referida pesquisa.

Além disso, as criangas participantes do estudo, em sua maioria (54,54%) apresentaram
GMFCS IV, em conformidade ao estudo de Dias et al'®, que apresentou 55,6% das criancas
entre os niveis IV e V do GMFCS. As criangas com GMFCS IV sdo aquelas que necessitam de
dispositivo auxiliar de mobilidade motorizado, como a cadeira de rodas, ou com assisténcia
fisica, ja o nivel V indica aquelas criangcas com maior dependéncia para todas as atividades
relativas & mobilidade, incluindo também a auséncia de controle cefélico e de tronco, sendo
necessario o uso da cadeira de rodas com apoio cervical.

A tabela 2 representa além da classificacdo topogréafica da PC espastica, 0s escores das
dimensGes de cada crianca, sendo eles: deitar e rolar, sentar, engatinhar e ajoelhar, em pé, andar,

correr e pular, como também a sua pontuacao total, apresentadas em porcentagem.

Tabela 2 — Classificagdo da PC e percentuais do GMFM (n=11); Jodo Pessoa — PB, Brasil.

Deitar e Sentar Engatinhar Em pé Andar, Pontuagéo

rolar (Dimensdo e Ajoelhar  (Dimensé&o correr e total
Classificacao (Dimensao B) (Dimensao D) pular
topogréfica da PC A) C) (Dimensao

Crianca espéstica E)

o oA WN -

Unilateral hemiplégica
Bilateral quadriplégica
Bilateral diplégica
Bilateral diplégica
Bilateral diplégica
Bilateral diplégica

100%
3,92%
92,15%
39,21%
27,45%
96,07%

100%
8,33%
91,66%
13,33%

25%
88,33%

100%
0,0%
88,09%
0,0%
0,0%
90,47%

100%
0,0%
10,25%
0,0%
0,0%
12,82%

100%
0,0%
13,88%
0,0%
0,0%
16,66%

100%
2,45%
59,20%
10,50%
10,49%
60,87%
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Bilateral diplégica
Bilateral quadriplégica
Bilateral diplégica
Bilateral diplégica
Bilateral diplégica

86,27%
0,0%
76,47%
92,15%
37,25%

88,33%
0,0%
65%

86,66%

61,66%

92,85%
0,0%
47,61%
83,33%
9,52%

7,69%
0,0%
7,69%
12,82%
7,69%

8,33%
0,0%
5,55%
19,44%
4,16%

56,69%
0,0%
40,46%
58,88%
24,05%

Fonte: Dados da pesquisa, 2024.

Foi analisado também o perfil sociodemografico dos cuidadores (Tabela 3) das criancas
com PC, no qual se observou que 100% deles foram mdes, corroborando com os estudos de
Afonso et al'’ e Santos e Giangiardi'®, que também avaliaram a sobrecarga e a qualidade de
vida dos cuidadores, nos quais apresentaram 87% e 93% deles sendo méaes, respectivamente.

A média e desvio padrdo de idade dessas mées foi de 32,3+ 7,95 DP de idade, sendo a
minima 21 anos e a maxima 48. Além disso, percebeu-se que, a média e o desvio padrdo do
namero de filhos dessas mées foi de 1,9 + 1,22 DP, e em dominancia, 50% (n=5) possuem 1
unico filho, 30% (n=2) possuem 2 filhos, 10% (n=1) com 3 filhos, subsequente a 10% (n=1)
com 5 filhos. A escolaridade das mées também foi investigada, e notou-se que a grande maioria
delas, isto €, 50% (n=5) possuem ensino meédio completo, 30% (n=3) incompleto, 10% (n=1)
possuem ensino fundamental incompleto e 10% (n=1) possui ensino superior incompleto.

Vale enfatizar que ha diferenca entre o nimero de criangas e maes, ja que, 2 das criangas

participantes do estudo eram irmas gémeas.

Tabela 3 — Perfil sociodemografico das maes (N=10); Jodo Pessoa — PB, Brasil.

N=10 %
Variaveis (Maes)

Média: 32,3
Idade DP: 7,95
20 a 29 anos 5 50%
30 a 50 anos 5 30%

Média: 1,9
Numero de filhos DP: 1,22
1 5 50%
2 3 30%
3 1 10%
5 1 10%
Nivel de escolaridade
Ensino fundamental incompleto 1 10%
Ensino médio incompleto 3 30%
Ensino médio completo 5 50%
Ensino superior incompleto 1 10%

Estado civil
Solteira 3 30%




30%

Casada 3

Unido estavel 4 40%
Renda familiar

Né&o recebe 1 salario completo 1 10%
1 salario 3 30%
1 a 2 salarios 1 10%
2 a 4 salarios 4 40%
Apenas auxilio do governo 1 10%

Fonte: Dados da pesquisa, 2024.

Posteriormente, foi realizada a analise temética proposta por Minayo (2014), bem como

a construcao e divisdo em 2 nucleos de sentido mediante as falas dos entrevistados.

3.2 IMPACTOS PSICOSSOCIAIS E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO NO
CUIDADO FAMILIAR DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL

Cada membro da familia possui uma maneira de lidar com o impacto do diagnéstico de
PC, e esse impacto mobiliza aquela pessoa afetada a buscar estratégias de enfrentamento para
lidar com tal situacdo, perpassando por uma ordem de fatos, de certa forma, previsiveis:
confronto, negag&o, aceitacdo de responsabilidade e encerramento. A familia como um todo faz

um esforco para se adequar aquela nova realidade*®.

De maneira geral, as maes relataram forte impacto do diagnéstico em sua vida, bem

como impacto financeiro, como mostram os relatos abaixo.

No inicio eu ndo aceitava, porque eu esperava uma crianga “normal”,
mas quando veio, veio assim e depois a gente acostumou, aprendeu (E1).
- GMFCS V

Até entdo eu ndo sabia que ele tinha um tempo diferente das outras
criangas, s6 que até entdo eu ndo sabia que ele tinha paralisia. Depois
que eu descobri, teve o impacto, né (E2). — GMFCS IV

Em questéo de ser mée de primeira viagem, ndo tinha tanta maturidade,
nem conhecimento e quando soube que ela tinha PC, fiquei sem saber o
que fazer (E3). - GMFCS IV

Até hoje eu ndo aceito, ne? (E4). - GMFCS IV



A principio quando eu soube desse diagnostico de PC foi um impacto pra
mim, mas depois eu comecei a conhecer melhor (E5). — GMFCS |

Segundo Milbrath et al?® e Barbosa et al’!, o diagnostico da PC impacta de maneira
significativa o ambiente familiar, resultando em medos e incertezas. Essa fala é reforcada por
Dantas'®, que afirma que esse impacto ocasiona uma nova realidade no contexto familiar,
devido ao processo de adaptacdo ao novo, visto que, o cuidador principal precisa de tempo para
se adequar as novas funcdes decorrentes do cuidar, subsequente a posterior aceitacdo e
organizagao de uma nova rotina naquele meio.

Com isso, muitas mdes necessitam abdicar de seu exercicio profissional como
consequéncia do cuidar integral de uma crianga com PC. Essa problematica € demonstrada nos

relatos que se seguem.

Eu néo trabalho mais. Antes dele eu trabalhava (E1). - GMFCS V

N&o posso trabalhar, ndo posso terminar meus estudos, fazer uma
faculdade (E4). - GMFCS IV

Meu marido teve que abdicar um pouco da parte dele, ele teve que parar
de trabalhar, pra ficar mais com ele (E6). - GMFCS V

Eu tive que abdicar do trabalho pra ficar 100% com ela (E7). - GMFCS
"

Tive que diminuir também a carga horaria de trabalho, eu trabalhava
em 2 locais, fiquei s6 em 1 local (E8). - GMFCS IlI

Eu podia trabalhar antes, e agora eu ndo posso mais (E9). — GMFCS IV
Eu ndo consigo mais trabalhar (E10). - GMFCS IV

Além do impacto relacionado ao diagndstico clinico de PC, a rotina de cuidados com a
crianca exige mais tempo do cuidador, geralmente a mae, que frequentemente precisa abdicar
de sua carreira profissional para atender as demandas diarias. Essa situacdo resulta em um
impacto significativo nas financas, tanto pela reducdo da renda familiar quanto pelo aumento
dos gastos com os cuidados especificos. O cuidar de uma crianca neurodivergente necessita de
tempo, em sua maioria, integral.

Toda essa questdo ¢ também abordada por Lazzarotto e Schmidt?? em seu estudo, no

qual é explanado que com o aumento das responsabilidades e atividades diarias acerca do



cuidado da crianga, h4 uma atenuacdo do tempo livre dessa mée para si mesma, muitas das
vezes incluindo também a diminuicdo ou abandono da atividade profissional.

As maes participantes do estudo também relataram o estresse e cansago psicoldgico,
decorrente do cuidar de uma crianga que necessita de cuidados mais intensivo, 0s quais passam
a ser considerados como fatores cotidianos decorrente da sobrecarga no cuidar e das adaptacoes

que necessitam ser realizadas. Como pode-se observar nos relatos que seguem:

A gente tenta ser forte ao maximo, porque néo € so ela, tem outro, mas
tento levar a rotina. As vezes d& aquela desanimada, choro, me
questiono, principalmente sobre o futuro, porque eu fico vendo como se
eu estivesse andando pra tras varias vezes, sabe? Nao consigo progredir,
nao consigo arrumar um emprego porque preciso saber quem vai ficar
com ela e quando eu vou ver alguém para ficar com ela, sempre arruma
uma desculpa, entdo eu tenho que abdicar de varias coisas e sempre me
vejo na mesma situacéo (E3). - GMFCS IV

Eu antigamente era bem de vida, ndo s6 saude mental, porque eu mal
ficava doente, agora eu vivo muito doente, tanto mental como fisico,
entendeu? Meu psicoldgico ta muito... negativo. (E4) — GMFCS IV
Entdo, eu cheguei a desenvolver problemas de saide mental, ndo por
conta dele, mas por ndo conseguir lidar com toda a carga (E6) - GMFCS
Vv

S6 estou em pé por conta dela. Preciso fazer o que ela precisa, mas se
ndo fosse isso, acho que eu ndo sei nem o que seria. De saude fisica, eu
t6 bem, de 0 a 10, estou 9. O que acaba mais é o psicoldgico e o
emocional (E7) — GMFCS Il

O psicoldgico e emocional td bem abalado, o emocional nunca mais foi
o mesmo ndo. Fiquei muito ansiosa, se ela tossir eu ja fico: ‘o que é isso?
Ela broncoaspirava muito, ficava roxa, meu psicolégico ndo aguenta
mais. E tem dia que a gente tA mais emotiva, mas tem que respirar fundo
e continuar, porque ela depende praticamente de mim 24h (E8) —
GMFCS Il

Hoje eu sou mais estressada, assim, vivo cansada devido a correria, nao

tenho muito tempo pra ir atras da minha saude (E9) — GMFCS IV



Cansada, porque é puxado, as vezes eu acho que eu preciso de um
psicélogo, ndo porque eu ndo saiba lidar com a situacdo dele, mas
devido ao cansaco do dia a dia. As vezes o cansago fisico deixa 0 meu
psicolégico também cansado (E10) - GMFCS IV

Consoante Abidin®, Faro & Pereira?*, o estresse € um fendmeno que pode desencadear
inimeros efeitos deletérios ao individuo, seja nos aspectos fisicos ou psicolégico-emocionais,
minimizando assim, sua qualidade de vida. O estresse parental pode ser explicado por um
processo de ndo adaptacdo da méae/pai acerca das exigéncias de seu compromisso parental?,
nesse caso, como principal cuidador da crianca com PC.

Além do cansaco psicologico demonstrado nas falas anteriores, as maes também
relataram o cansago fisico ocasionado pela sobrecarga, gerando impacto negativo na sua
qualidade de vida, como mostram as falas a seguir.

Depois que ela nasceu e por também ficar com ela no braco, ndo aceitar
ela na cadeira de rodas, eu sofro muito da coluna (E4) — GMFCS IV
Comecei a fazer fisioterapia devido ao peso dele (E10) - GMFCS IV

As falas anteriores se mostram em concordéancia com o estudo? que avaliou a qualidade
de vida de cuidadores com PC, demonstrando que essa qualidade sofre consequéncias
desfavoraveis acerca dos dominios referentes a funcao fisica, vitalidade e satde de uma maneira
geral.

O impacto de uma doenca traz também consigo os esfor¢cos comportamentais e
cognitivos — estratégias de enfrentamento - como uma forma de lidar com tal situacéo.

Segundo o estudo de Almico e Faro?’, a fé € uma importante estratégia de enfrentamento
para cuidadores de individuos com doencas crénicas, especialmente de criancas. As maes, que
comumente assumem ao papel do cuidar integral de uma crianga com PC, encontram por meio
da fé a maneira para superar o momento dificil, bem como uma forma de manter a esperanga
acerca do ambiente no qual estdo inseridas. Algumas mées relataram a religiosidade como base

para enfrentar as situacOes cotidianas, como relatam as falas abaixo.

Hoje eu estou bem, gracas a Deus, estou fortalecida, estou forte, pra ir
com ele até o resto da minha vida (E2) - GMFCS IV



Ent&o eu pratico minhas meditagdes, fago minhas oraces, estou fazendo
exercicio fisico, estou cuidando da dieta e a motivacao pra isso ta sendo
ele. A gente comecou a criar, tanto eu como meu esposo consciéncia de
que, a gente tem que se cuidar pra ter uma saude, porque ele vai precisar
da gente sempre, e a gente quer, de fato, estar aqui por muito tempo pra
cuidar dele o quanto que a gente puder o0 maximo que Deus permitir, a
gente quer ter saude pra isso, né, e ndo depende s6 da gente pedir, tem
que buscar fazer, entdo tento cuidar de tudo (E6). - GMFCS V

Eu sou super de boa, entendo que nada é por acaso e que se Deus me
deu ele assim, tudo tem um motivo, entdo pra mim néo teve dificuldade
em aceitacdo, em ir atras de tratamento, essas coisas ndo (E10) —
GMFCS IV

Além disso, a rede de apoio da familia estendida também se configura como estratégia
de enfrentamento. Algumas mées relataram a falta de uma rede de apoio, enquanto outras

relataram a presenca dela, como demonstram os relatos a seguir.

Porque sempre tem que pensar em como vai fazer, com que eu vou deixar
(E3). - GMFCS IV

N&o tenho tempo, nem com quem deixar ela, porque meu esposo trabalha
e minha rede de apoio era minha méae e ela faleceu... (E7). - GMFCS Il
So a noite quando o pai dela chega e “pega’ ela (E4). — GMFCS IV

Eu tenho o suporte do meu esposo, mas sei que muitas familias ndo tém
(E6). - GMFCS V

Ai eu trabalho de noite pra ficar o dia com elas e o pai fica a noite, a
gente divide pra poder levar ela também para as terapias durante o dia
(E8). — GMFCS Il

Dezoti et al*® em seu estudo, descreveram que as demandas do cuidado de uma crianca
com PC necessita de um apoio da rede mais proxima, visto que, ha uma sobrecarga acentuada
decorrente deste. O apoio ou suporte social pode ser descrito como uma troca reciproca entre
guem ampara e quem o recebe, ndo impreterivelmente sendo 0 mesmo tipo de apoio, mas que

todas as partes executem sua funcéo?.



Conforme Morais, Quirino e Almeida, o suporte social compreende a rede de apoio que
0 cuidador possui para a facilitar o processo do cuidar, incluindo o suporte da familia,
caracterizando uma importante condicao de enfrentamento em situacfes estressantes dentro do

contexto familiar, atenuando assim a sobrecarga no cuidado®.

3.3 RELACAO ENTRE A SOBRECARGA NO CUIDADO E A QUALIDADE DE VIDA DO
CUIDADOR

Pelos relatos ja discutidos, é notdria a sobrecarga dessas mées acerca do cuidar de uma
crianga com PC. Mesmo as maes de criangas com niveis de GMFCS mais baixo e GMFM mais
alto, ou seja, criancas mais independentes funcionalmente relatam semelhanga com as maes de
criancas mais dependentes em relacdo ao trabalho demandado nesse cuidado, gerando efeitos
deletérios em sua qualidade de vida (QV).

O conceito de qualidade de vida (QV) apresenta dois postulados principais: um
considera a QV como uma unidade integral, enquanto o outro a vé como um complexo de
unidades derivadas da estrutura social e do meio ambiente®!. Esta visdo é complementada por
Pereira, Teixeira e Santos®? que definem a QV como uma ideia complexa, que incluem
condic@es psicoldgicas, fisicas, nivel de independéncia e relagdes sociais do individuo.

O cuidado a individuos com necessidades especiais introduz outro aspecto relevante ao
debate sobre a QV. Prudente, Barbosa e Porto® especificam que, no caso de individuos com
PC, o cuidado tende a ser integral e exige um comprometimento constante dos cuidadores. Este
aspecto é reforcado por Ribeiro et al'®, que argumentam que esse cuidado constante pode limitar
significativamente o tempo dos cuidadores, gerando uma sobrecarga particularmente intensa
sobre a figura materna, frequentemente responsavel pelo cuidado dos filhos, e afetando sua
qualidade de vida.

Complementarmente, Ribeiro, Porto e Vandenbergue®* demonstram que cuidadores de
criangas e adolescentes com desenvolvimento atipico estdo suscetiveis a altos indices de
estresse, fadiga e isolamento.

O cuidado exigido implica em responsabilidades, dedicacdo e adaptacGes fisicas e
emocionais, tanto em relagdo ao outro quanto a si mesmo. Sousa et al*® conjuntamente a Santos
et al*® abordaram como esses fatores podem acarretar desgastes que comprometem a satde do
cuidador, enfatizando a necessidade de aperfeicoar as condi¢des de vida de suas criangas ou

adolescentes.



As falas abaixo demonstram a sobrecarga das mées acerca do cuidar integral de uma

crianga com PC.

Minha vida é toda pra ele (E1). - GMFCS V

Eu tive que parar tudo pra ela. Correr atras de varias coisas pra ela e
me deixar um pouco de lado (E3). — GMFCS IV

Eu ndo tenho mais tempo pra mim. Eu notei que depois que a gente
descobriu que ela ficou assim, a minha vida mudou, ndo é mais a mesma,
como antes. Eu sé tenho tempo agora pra cuidar dela, ndo posso
trabalhar, ndo posso terminar meus estudos, fazer uma faculdade (E4).
—~ GMFCS IV

Eu ndo tenho mais tempo pra mim... Tive que parar total a minha vida
pra poder dar continuidade aos tratamentos, intensificar ainda mais.
Tudo, a minha vida é 100% ela agora. Até de sair as vezes eu deixo,
porque querendo ou ndo é mais cansativo (E7). —- GMFCS Il

Mudou toda a rotina. Agora eu s vivo para elas. Deixei praticamente
minha vida de méo (E8). —- GMFCS Il

Agora eu tenho que cuidar mais delas, entendeu, o tempo é todo s6 pra
elas (E9). - GMFCS IV

O tempo é mais pra ele do que pra mim (E10). - GMFCS IV

Essas falas se mostram em concordancia ao estudo de Monteiro, Matos e Coelho®’, que
mostra que a problematica da sobrecarga no cuidado de uma crianca com PC possui a
necessidade de tratamentos especificos e continuos e, em alguns casos, a dependéncia total
desta crianca acerca de seu cuidado, o que necessita de grande disponibilidade tempo.

Alem disso, 70% das maes entrevistadas, isto €, 7 mdes, relataram ndo conseguir
organizar o tempo para seu autocuidado. Apenas 30% expuseram essa organizacdo, como

mostram as falas a seguir.

Quando ele vai pra escolinha, eu tenho esse tempinho (E2). - GMFCS
v
Eu estou na busca de encontrar o equilibrio entre tudo isso. Atualmente,

eu consigo me organizar melhor pra cuidar tanto do corpo e da mente,



quanto da alma, eu diria. Consigo me cuidar bem atualmente (E6). —
GMFCS V

Pelo menos duas vezes no més eu tenho um tempo s6 pra mim. Vou para
0 shopping, eu e minhas amigas, vou pra o cinema, sé eu e minhas
amigas. Hoje eu ndo bebo mais, mas quando eu bebia, eu tirava pelo
menos uma sexta-feira no més pra sair e 0 meu esposo, como ele vé que
¢é muito puxado, muito cansativo, ele super apoiava ‘va, tire um tempinho
pravocé’. Hoje eu ndo bebo mais, entdo é shopping, um passeio na pragca
e todos os dias eu tenho pelo menos duas horas s6 pra mim, que é pra
minha atividade fisica (E10). - GMFCS IV

Os impactos na qualidade de vida sdo derivados de uma rotina exaustiva, tanto nos
aspectos fisicos quanto nos emocionais, na qual quem cuida necessita de preparo fisico e rede
de apoio da familia estendida, dependendo também do grau da lesdo e do comprometimento
motor da crianca, que, quando totalmente dependente, necessita do auxilio absoluto e incessavel
do cuidador para realizar as atividades basicas®.

No presente estudo, ndo foram encontradas diferencas entre o nivel de
comprometimento motor da crianca com PC e a qualidade de vida da m&e. Mesmo mées de
criancas com GMFCS mais baixo e GMFM mais alto, ou seja, criangas independente
funcionalmente apresentaram semelhanca entre a sobrecarga no cuidado como as maes de
criangas mais dependentes, em concordancia aos estudos de Tuna et al?® e Camargos et al®®, que
também ndo apresentaram diferenca significativa entre o nivel motor e a qualidade de vida dos
cuidadores.

Dessa forma, fica explicita a importancia de considerar a satde do cuidador dentro do
contexto integral do seio familiar, visto que essa saude é demasiadamente influenciada pela

harmonia entre 0s aspectos pessoais, interpessoais e ambientais®.

4 CONCLUSAO

Conclui-se que ha relacdo entre a funcdo motora grossa de criangas com PC e a
qualidade de vida dos cuidadores. O cuidar de uma crianga com PC acarreta responsabilidades

de forma integral e a sobrecarga das méaes participantes do estudo acerca desse cuidado



independe do seu nivel no GMFCS. Mesmo as mées de criangas com GMFCS mais baixo e
GMFM mais alto, relataram grande impacto psicossocial, sobrecarga no cuidado, bem como a
abdicacdo de seu exercicio profissional, em semelhanca as maes de crian¢as mais dependentes,
resultando assim em efeitos deletérios a sua qualidade de vida.

Diante das probleméticas expostas anteriormente, fica nitida a importancia da criagdo
de estratégias como necessidade acerca das abordagens integradas no apoio a essas familias,
incluindo o fortalecimento de redes de suporte social, intervencdes que reduzam a carga do
cuidado e politicas publicas de saude que oferecam suporte adequado, bem como grupos que
acolham esses cuidadores.

Além disso, se faz necessario o fornecimento de estratégias de autocuidado e programas
de treinamento que ajudem os cuidadores a lidar melhor e gerenciar sua vida com as demandas
associadas ao cuidado de criancas com limitagdes motoras significativas.

O presente estudo apresentou como principais limitagcbes a amostra pequena e o tempo
curto para a realizagdo da pesquisa.

Sugere-se a elaboracdo de um protocolo para melhorar o GMFM das criancas e dessa
forma, atenuar a sobrecarga do cuidador.

Ademais, é importante que novos estudos sejam realizados com amplia¢do da amostra
para mées de outras regides, para que a questdo sociocultural seja explorada, bem como a
exploracdo as intervencGes especificas para aprimorar a qualidade de vida dos cuidadores,

contribuindo assim para um suporte mais abrangente e eficaz a essas familias.
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ANEXOS
ANEXO 1- GROSS MOTOR FUNCTION CLASSIFICATION SYSTEM - GMFCS

&b

GMFCS Level | GMFCS Level Il

GMFCS Level IV GMFCS Level V

Desenvolvido por pesquisadores da CanChild Centre for Childhood Disability Research, 1997.



ANEXO 2 - GROSS MOTOR FUNCTION MEASURE - GMFM

Medida da Funcdo Motora Grossa (GMFM), Folha de Pontuacdo (GMFM-88 e GMFM-66)

SISTEMA DE PONTUACAO* 0 = no inicia

1 =inicia
2 =completa parcialmente
3 = completa totalmente
ITEM A:DEITAR E ROLAR PONTUACAO NT
1 SUP: CABECA NA LINHA MEDIA: vira a cabega com membros ol J1[J2[7]3[] 1
SIMEBLIICOS .t e
*2 SUP: traz as maos para a linha média, dedos uns com 0s outros .............. ol J1[] 2] 3] =2
3 SUP: 1evanta @ Cabega 450 .........o..ovveeveenreensesseeinsssseessssssssssssssssssssnnees o[ J1[ ] 2731 s
4 SUP: flexiona quadril e joelho direito em amplitude completa ................ 0 ] 1 ] 2 ] 3 [l 4,
5 SUP: flexiona quadril e joelho esquerdo em amplitude completa............. o[ J1[] 2] 3] =
*6 SUP: alcanga com o brago direito, méao cruza a linha médiaem direcdo 0 [(]1]2[]3 (] 6.
o To 3 o] 1o U =To [ SRS PRTPRN
*7 SUP: alcanca com o braco esquerdo, m&o cruza a linha média em o[ J1[]2013[] 7
direCa0 A0 DIINQUEAO ...c.covviviiiiiiiiiiiieeeee e
8 SUP: rola para a posicdo prona sobre 0 1ado direito .............ccccoooo..ccooen. ol J1[] 2] 3] s
9 SUP: rola para a posic&o prona sobre 0 1ado eSqUerdo .................ccoo......... o[ J10[]20]3[] o
*10 PR: levanta a cabeca Na VEItiCal .............cooovveevveerereeereseeesesseeesseesessesees o[ ] 1] 2] 3[] 1o.
11 PR SOBRE OS ANTEBRAGOS: levanta cabeca na vertical, cotovelos 0 [ ] 1[ ] 2[ ] 3[ ] 11
estendidos, peito elevado ........ccccceeveviciiic s
12 PR SOBRE OS ANTEBRACOS: peso sobre o antebraco direito, estende
completamente o braco contralateral para a frente ..........c..ccooeveeeeveennnne. o[ 1] 20 3] 12
13 PR SOBRE OS ANTEBRACOS: peso sobre 0 antebrago esquerdo, o [J10]20]3[] 13
estende completamente o braco contralateral para frente............oeeeoneeeeneecenens
14 PR: rola para a posi¢do supina sobre 0 1ado direito ..........cooo.cccoovvvcrveneeen. ol ] 1] 207 3] 14
15 PR: rola para a posi¢ao supina sobre o lado esquerdo .........ccccecevvvinine. o[ J 1] 20[]3[] 15
16 PR: pivoteia 90° para a direita usando 0 Membros .............coo..coowvcrrvveenne. ol ] 1] 2] 3[] 1.
17 PR: pivoteia 90° para a esquerda usando 0S membros .........ccccoceeeererererenen. olJ 1] 2130l 17
TOTAL DA DIMENSAO A | |
ITEM B:SENTAR PONTUACAO NT




*18 SUP: MAOS SEGURADAS PELO AVALIADOR: puxa-se para o[ J1[]2[] 3]
sentar com controle de CaDEGA .......ovvvrirrerrrrrrrr s

19 SUP: rola para 0 1ado direito, CONSEQUE SENAr...........vvveererveereerreerssrreeene. ol J]1[] 2] 3]

20 SUP: rola para o lado esquerdo, CONSEgUE SENEA.............ccccvveveerreerrienns o[ J 1] 201 3[]

*1 SENTADA SOBRE O TAPETE, APOIADA NO TORAX PELO ol 100 200 3
TERAPEUTA: levanta a cabeca na vertical, mantém por 3 segundos.....

*22 SENTADA SOBRE O TAPETE, APOIADA NO TORAX PELO o[ J 101 2] 3]
TERAPEUTA: levanta a cabega na vertical, mantém por 10 segundos...

*23 SENTADA SOBRE O TAPETE, BRACO(S) APOIADO(s): mantém 0[] 1] 2] 30
POF 5 SEYUNTOS ...ttt

*24 SENTADA SOBRE O TAPETE: mantém bracos livres por 3 o[ J1[] 201 3[]

K= T0 U] 0 0L SRR

*25 SENTADA SOBRE O TAPETE COM UM BRINQUEDO PEQUENO o[ J1 [] 2[] 3[]
NA FRENTE: inclina-se para a frente, toca o brinquedo, endireita-se

SEM aPOI0 A0 BraCO. ..ot
*26 SENTADA SOBRE O TAPETE: toca o brinquedo colocado 45°atras 0 [ ] 1 [ ] 2[ ] 3[]
do lado direito da crianga, retorna para a posigao inicial.............cccceueeuvee.
*27 SENTADA SOBRE O TAPETE: toca o brinquedo colocado 45°atras 0[] 1 [ ] 2[ ] 3[]
do lado esquerdo da crianga, retorna para a posicéo
TNHCIAL ..
28 SENTADA SOBRE O LADO DIREITO: mantém, bragos livres,por5 0 [ ] 1[ ] 2[ ] 3[]
RT=T0 U] 10 0L PRSPRN
29 SENTADA SOBRE O LADO ESQUERDO: mantém, bragos livres, por
5 SBOUNTDS. ..vveveiisiseieieie sttt o] 10 201 301
*30 SENTADA SOBRE O TAPETE: abaixa-se para a posicdo pronacom 0 [ ] 1[] 2[] 3[]
CONIONE.....e e
*31 SENTADA SOBRE O TAPETE COM OS PESPARA AFRENTE:atinge 0[ ] 1[ ] 2[ ] 3[]
4 ap0ios Sobre 0 1ad0 AIr€It0 .......ccccevivceerscee e s
*32 SENTADA SOBRE O TAPETE COM OS PESPARA AFRENTE:atinge 0[ ] 1[ ] 2[] 3[]
4 apoi0s SObre 0 1200 ESQUENTO .....ccuueuvvieriiciie et
33 SENTADA SOBRE O TAPETE: pivoteia 90° sem auxilio dosbracgos 0[] 1[ ] 2[ ] 3[]
*34 SENTADA NO BANCO: mantém, bracos e pés livres, por 10 ol ]l 1] 2] 3]
K100 Lo (oL OO STRTTTTORTORTN
*35 EM PE: atinge a posic&o sentada em um banco pequeno.............cc........... o[ ] 1] 2] 3]
*36 NO CHAO: atinge a posicéo sentada em um banco pequeno ................... o] 1] 2] 3]

18.

19.
20.
21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.
30.

3L

32.

33.

34.

35.
36.



*37 NO CHAO: atinge a posicao sentada em um banco grande .....................

TOTAL DA DIMENSAO B

ol J1[] 2] 30L] 37

| ITEM C: ENGATINHAR E AJOELHAR PONTUACAO NT

38 PR: arrasta-se 1,8 metros para a frente ..., O[J1[] 2[]3[] 38

*39 4 APOIOS: mantém o peso sobre as méos e joelhos, por 10 ol J1[] 2] 3] 30
=T 0] 1o [0SR

*40 4 APOIOS: atinge a posicdo sentada com 0s bragos livres...........cccceunneee. o[ ] 1] 2[]3[] 4o

*41 PR: atinge 4 apoios, peso sobre as maos e joelhos...........c.ccevevennee 0 L] 1 L] 2 L] 3 L] 41.

*42 4 APOIOS: avanca o braco direito para a frente, mdo acima do niveldo 0 C]al] 20031 a2
(0] 10101 {0 SRR

*43 4 APOIOS: avanca o braco esquerdo para a frente, mdo acimadonivel 0[] 1[ ] 2[ ] 3 L] 43
GO OMBI0....e s

*44 4 APOIQS: engatinha ou impulsiona-se 1,8 metros para a ol J 1] 20] 3] 44
L 11T

*45 4 APOIOS: engatinha 1,8 metros para a frente com movimento alternado 0 [ ]1 [] 2[ ] 3[] 45
A0S MEMDIOS. ....cviviviviiieiieiireitierrere s

*46 4 APOIQS: sobe 4 degraus engatinhando sobre as méos e 0s ol J1[]20[]3[] 4
JOBINOS/PES. ...ttt sttt

47 4 APOIOS: desce 4 degraus engatinhando para trés sobreasméoseos 0[] 1[ ] 2[] 3[] 47.
JOBINOS/PES......ovcviiectee ettt e

+4g3 SENTADA SOBRE O TAPETE: atinge a posicdo ajoelhadausandoos 0[] 1[ ] 2[ ] 3[] 48
bragos, mantém, bracos livres, por 10 Segundos..........cccoeerererirrriririnenn.

49 AJOELHADA: atinge a posi¢do semiajoelhada sobre o joelho direito
usando bragos, mantém, bragos livres, por 10 Segundos...........ccc.eveeeenen. o] 10J20] 3] 40

50 AJOELHADA: atinge a posic¢do semiajoelhada sobre o joelho o [J1J 2] 3] so
esquerdo usando bragos, mantém, bracos livres, por 10 segundos.........

»51 AJOELHADA: anda na posicéo ajoelhada 10 passos para a frente, bracos  [] 1[ ] 2[ ] 3[] 51

VTS, ot e st a e e s e e s st e e s b e e ebr e e e rree s
TOTAL DA DIMENSAO C

ITEM D: EM PE PONTUACAO NT

*52 NO CHAO: puxa-se para a posicdo em pé apoiada em um banco grande. 0[ ] 1[ ] 2 (]3] s=2

*53 EM PE: mantém, bragos livres, por 3 Segundos ..........ccccoeeveereceerenrennes

*54 EM PE: segurando-se em um banco grande com uma méo, levanta o pé

o] 1] 201 3]

53.

ol ] 1] 2] 30] sa



(0T =TE (O oo G I Y=To 11 o P

*55 EM PE: segurando-se em um banco grande com uma méo, levanta o pé o] 1] 201 3[] ss
€SqUErdo, POI 3 SEJUNUOS .....c.ureeereeerere et et seseseese e sesisssee e seesesenenes

*56 EM PE: mantém, bracos livres, por 20 Segundos ...........ccooe..oevveererrennnee. o] 1] 2] 3] se.

*57 EM PE: levanta o pé esquerdo, bragos livres, por 10 segundos ................ ol]1 []20]3 L] sz

*58 EM PE: levanta o pé direito, bracos livres, por 10 segundos .................... o[ ] 1] 2] 3] ss.

*59 SENTADA EM BANCO PEQUENO: atinge a posicdo empésemusar 0[] 1[ ] 2[ ] 3[] s50.
0S DFACOS ...ttt

*60 AJOELHADA: atinge a posicdo em pé passando pela posicdo o] 1] 2] 3] eo0.
semiajoelhada sobre o joelho direito, sem usar 0s bragos .........c..cccveee.

*61 AJOELHADA: atinge a posi¢do em pé passando pela posi¢cdo o[ J 1] 2] 3] eL
semiajoelhada sobre o joelho esquerdo, sem usar 0S bragos .....................

*62 EM PE: abaixa-se com controle para sentar no chio, bragos livres .......... o] 1] 2] 3] e2

*63 EM PE: agacha-se, Dragos liVIeS ...........cccoecuevueverreecieeiiesee e ol ]1 [(]2[]3 [ ] 63

*64 EM PE: pega um objeto no chéo, bragos livres, retorna para a posicio o[ J 1] 20[]3[] 64
BIMEPE oottt bbbt b bbb bbbt bbbt b s et b r s

TOTAL DA DIMENSAOD |

ITEM E: ANDAR, CORRER, PULAR PONTUACAO NT |

*g5 EM PE, SEGURANDO-SE COM AS DUAS MAOS EM UM BANCO []1[] 201 3] es
GRANDE: anda de lado 5 passos para 0 1ado direito ..........cccccceevverereceriennnn

*66 EM PE, SEGURANDO-SE COM AS DUAS MAOSEMUMBANCO 0[] 1[ ] 2[] 3[] es.
GRANDE: anda de lado 5 passos para o lado esquerdo .........c.cccceeuevenneee.

*67 EM PE, DUAS MAOS SEGURADAS: anda 10 passos para a frente ...... ol]1 (] 20]3 L] 67

*68 EM PE, UMA MAO SEGURADA: anda 10 passos para a frente .......... o[ ] 1] 2] 3] es.

*69 EM PE: anda 10 passos Para a freNte............o..oewweeereeesereerseseessseeesseneens ol ] 1] 2] 3] eo.

*70 EM PE: anda 10 passos para a frente, para, vira 180° e retorna ................ olJ1] 2130 7.

*71 EM PE: anda 10 Pass0S PArA TAS ............eveerereereirereseereeeeseseeesseeeseseseseeeeee ol J 1] 2] 3] 71

*72 EM PE: anda 10 passos para a frente, carregando um objeto grandecom 0[ | 1[ ] 2 L1330l 72
AS QUAS MEOS ...veveeeeeerireseseereresteseesestesese e aesese e essesee e sesesesessesenssessnsesesenens

*73 EM PE: anda 10 passos consecutivos para a frente entre linhas paralelas 0 C] 1[0 200 30L] 73
afastadas 20 centimetros Uma da OULIa .........oovvevevvirninninnsceeeeeeeeenas

*74 EM PE: anda 10 passos consecutivos para a frente sobre uma linhacom 0[] 1[ ] 2[ ] 3[] 74
2 Centimetros de argura ........ccceueeeueieieirirsssss s

*75 EM PE: transpde um bastdo posicionado na altura dos joelhos, iniciando 0 L] [(J2[]3 L1 75
(o0 g IO 1= 3 [T =T ) o TS

*76 EM PE: transp&e um bastio posicionado na altura dos joelhos, iniciando 0[] 1 [ ] 2[] 3[] 7e.
COM O PE ESAUETTO. ....cvveviriririririscsireseseseseeseses et s s

*77 EM PE: corre 4,5 Metros, Para e retorMa..........co...ovvveemeeesreessesnsessnssennens o[ ] 1] 20 3] 77

*78 EM PE: chuta a bola cOm 0 P& dirit0..............oovveerveerreeereeessieeseesseseenens o[ ] 1] 20] 3] 7s

*79 EM PE: chuta a bola COM 0 P& €SQUENTO ...........erveeeeeeeeeeeeee s o[ J 1] 201 3] 79

*80 EM PE: pula 30 centimetros de altura, com ambos 0s pés ol]1 []20]3 L] so.

SIMUIANEAMENTE ...ttt ettt e s sbe e sen e



*81 EM PE: pula 30 centimetros para a frente, com ambos os pés o] 1] 2] 3] s1
SIMUIANEAMENTE. ......viviieeccee et sbesbe b
*82 EM PE: pula 10 vezes sobre o pé direito dentro de um circulo com 60 o[ J1[] 2 L] 30] s
Centimetros de QIAMELIO ........cveeiieiiiece e e
*83 EM PE: pula 10 vezes sobre o pé esquerdo dentro de umcirculocom60 0 | 1[ ] 2 (]3] ss
Centimetros de QIAMELIO .......cccveevieiiiecee e e
*84 EM PE, SEGURANDO EM UM CORRIMAOQ: sobe 4 degraus, o[ ] 1] 2] 3] 84
segurando em um corrimao, alternando 0S P&S ........ccccvverrrereeeenreneneens
*85 EM PE, SEGURANDO EM UM CORRIMAOQ: desce 4 degraus, ol]1 []2[]3 ] s
segurando em um corrimao, alternando 0S PéS ......ccccvevrerrieereriseeiennnnns
*86 EM PE: sobre 4 degraus, alternando 0 PéS.............cooww.omveerrmveerssereesssneens o[ J 1] 2] 3] ss.
*87 EM PE: desce 4 degraus, alternando 05 Pés..............ccoourrrveeermmmrrreeeeessnnnn o[ J1[]20[]3[] s
*88 EM PE EM UM DEGRAU COM 15 CENTIMETROS DEALTURA: 0[] 1] 2[ ] 3[] ss.
pula do degrau, com ambos 0s pés simultaneamente .............cccceveveeernnas
TOTAL DADIMENSAOE |
RESUMO DA PONTUACAO DA GMFM
DIMENSAO CALCULO DAS PONTUACOES PERCENTUAIS DAS DIMENSOES AREA-META
Assinalar com V
51 51
B. Sentar Total da Dimensdao B _ %100 = % B.[]
60 60 '
C. Engatinhar e Ajoelhar Total da Dimensdo C - _ x 100 = % C.[]
42 42
D.Em Pé Total daDimensao D _ % 100 = % D.[]
39 39
E. Andar, Correr e Pular 1 0tal da Dimensdo E = x 100 = % E.[]
72 72

%A + %B + %C + %D + %E
Nudmero total de Dimensdes

PONTUAGCAO TOTAL




PONTUAGCAO-META TOTAL=

Soma das pontuacdes percentuais em cada dimensao identificada como area-meta

NUmero de areas-meta

TESTE COM DISPOSITIVOS DE MOBILIDADE / ORTESE

Assinale abaixo com (V) qual dispositivo de mobilidade / ortese foi utilizado e em que dimenséo foi aplicado
primeiramente. (Pode haver mais do que um).

Dispositivo de mobilidade
Andador com rodas / de empurrar
Andador

Dimensao

Ortese
Estabilizador de quadril

Estabilizador de quadril

Dimensao

Muleta axilar .........cocoeeeeeeeeeeceeeenns Estabilizador de tornozelo-pé ....
MUIELAS .....vevevircrceecse e Estabilizador de pé .........cco.....e.
Bengala de quatro apoios ..........c.ccceeeverinns SAPALOS ..
Bengala ... Nenhuma ..o
NENAUM ..o Outra

Outro

RESUMO DA PONTUACAO COM USO DE DISPOSITIVO DE MOBILIDADE/ORTESE
DIMENSAO

CALCULO DAS PONTUACOES PERCENTUAIS DAS DIMENSOES

AREA-META

Assinalar com

A. Deitar e Rolar

Total da Dimensdo A

B. Sentar

C. Engatinhar e Ajoelhar

D.Em Pé

E. Andar, Correr e Pular

PONTUACAO TOTAL =

x100=— %
51 51
Total da Dimensdo B _ %100 = %
60 60
Total da Dimenséo C % 100 = %
42 42 -
Total da Dimenséo D % 100 = %
39 39
Total da Dimenséo E % 100 = %
72 72

%A + %B + %C + %D + %E

Nudmero total de Dimensdes

A

8. [

¢

D.[]

E.[]




Soma das pontuacdes percentuais em cada dimensao identificada como area-meta
NUmero de areas-meta

PONTUAGCAO-META TOTAL=

Desenvolvido por pesquisadores da CanChild Centre for Childhood DisabilityResearch, 1989.



APENDICES
APENDICE A - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu aceito  participar da  pesquisa:
RELACAO ENTRE A FUNCAO MOTORA GROSSA DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL E A QUALIDADE DE VIDA DOS
CUIDADORES. Declaro que as pesquisadoras Maria Jéssian Camylla de Lima Souza e

Meryeli Santos de Araujo Dantas me explicaram todas as questdes sobre o estudo que vai
acontecer. Inicialmente minha méae ou meus responsaveis legais serdo convidados a participar
da pesquisa, e autorizar a minha participacdo. Posteriormente, eu irei realizar a avaliacdo da
funcdo motora grossa por meio das escalas GMFCS e GMFM. Compreendi que ndo sou
obrigado(a) a participar da pesquisa, eu decido se quero participar ou ndo. A pesquisadora me
explicou também que o0 meu nome ndo0  aparecera na  pesquisa.

Dessa forma, concordo livremente em participar do estudo, sabendo que posso desistir a

qualquer momento, se assim desejar.
Eu, portador(a)
do documento de Identidade , fui informado(a) dos

objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e esclareci minhas diavidas. Sei que
a qualquer momento poderei solicitar novas informacoes, e 0 meu responsavel podera modificar
a decisdo de participar se assim o desejar. Tendo o consentimento do meu responsavel ja
assinado, declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma cdpia deste termo

assentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Jodo Pessoa, de de 2024.

Assinatura do(a) menor ou polegar direito

Assinatura do(a) pesquisador(a)




Vocé aceita participar desta pesquisa?

Aceito participar N&o aceito participar
da pesquisa da pesquisa

'Pesquisadora responsavel: Meryeli Santos de Araljo Dantas, telefone: (83) 99312-0745, e-mail:
meryeliaraujo@gmail.com e enderec¢o: Rua Anastacio Camilo de Oliveira, 105, Bessa, CEP: 58037-
318, Jodo Pessoa-PB.

2Comité de Etica em Pesquisa (CEP): CEP da Escola de Enfermagem Nova Esperanca Ltda. - Av. Frei
Galvéo, 12 — Bairro Gramame - Joao Pessoa -Paraiba — Brasil, CEP: 58.067-695. Fone: +55 (83) 2106-
4790. Horario de atendimento (Segunda a Sexta das 08h as 17h). E-mail: cep@facene.com




APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) Senhor(a),

Estamos convidando o senhor(a) a participar do projeto intitulado por: RELACAO
ENTRE A FUNCAO MOTORA GROSSA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
PARALISIA CEREBRAL E A QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES
desenvolvido pela discente Maria Jéssian Camylla de Lima Souza, do curso de Fisioterapia da
Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca — FACENE, Jodo Pessoa, sob orientagdo da
Professora Meryeli Santos de Aradjo Dantas. Destacamos que sua participacao nesta pesquisa
sera de forma voluntaria, e que vocé possui liberdade para decidir participar do estudo, bem
como retirar-se a qualquer momento sem prejuizos a vocé, de qualquer natureza.

O objetivo geral desta pesquisa € compreender a relacdo entre a fungdo motora grossa
de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral e a qualidade de vida dos cuidadores.

Para tanto, apds assinatura deste termo, cada voluntario ird responder a perguntas de
uma entrevista semiestruturada composto por questdes especificas sobre o tema de nosso estudo
em ambiente calmo e sem barulho a fim de que possa responder de maneira mais tranquila, bem
como sera gravada como forma de audio.

Informamos que essa pesquisa oferece riscos e/ou desconfortos minimos previsiveis
para a sua saude, como estresse emocional ao realizar a entrevista, mas estes serdo minimizados.
Dessa forma, os beneficios obtidos com a realizacdo deste estudo serdo superiores ao risco
minimo exposto, isto €, as criancas participantes do estudo poderdo se beneficiar por meio de
uma Avaliacdo Detalhada da Funcdo Motora Grossa. Essa avaliacdo podera fornecer aos seus
cuidadores e profissionais de saude envolvidos um entendimento mais claro sobre o nivel atual
de desenvolvimento motor das criancas. A avaliacdo podera revelar areas especificas onde a
crianca pode necessitar de intervencdes adicionais, possibilitando aos cuidadores e profissionais
de salde planejar e implementar estratégias de suporte mais direcionadas.

Os cuidadores das criangcas também poderdo obter beneficios por meio das
informacdes detalhadas sobre a condi¢cdo motora das criangas, o que pode auxilia-los na tomada
de decis0es relacionadas ao cuidado e intervencgoes.

Além disso, as entrevistas com os cuidadores proporcionardo um espaco para que eles
compartilhem suas experiéncias, preocupacdes e desafios no cuidado de criangas com paralisia
cerebral. Isso pode trazer alivio emocional e contribuir para 0 aumento da conscientizacéo sobre

as necessidades dos cuidadores.



Participando da pesquisa, os cuidadores estardo contribuindo para o avango do
conhecimento cientifico sobre paralisia cerebral, o que pode resultar em melhorias futuras nos
cuidados e nas politicas de salde voltadas para essa populagédo, aléem da contribuicdo com a
literatura a respeito de compreender a relacdo entre a funcdo motora grossa de criancas e
adolescentes com Paralisia Cerebral e a qualidade de vida dos cuidadores.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a) nao
recebera pagamento para isto, ndo é obrigado(a) a fornecer as informacdes e/ou colaborar com
as atividades solicitadas pela Pesquisadora, podendo desistir da pesquisa a qualquer momento.

Informamos ainda que os resultados deste estudo poderdo ser apresentados em eventos
da area de saude, publicados em revista cientifica nacional e/ou internacional, bem como
apresentados nas instituicfes participantes, sendo assegurado o sigilo quanto as informacdes
gue possam identifica-lo, mesmo em ocasido de publicacdo dos resultados.

Caso necessite qualquer esclarecimento adicional, ou diante de qualquer davida, vocé
podera solicitar informacdes ao pesquisador responsavel. Também poderé consultar o Comité
de Etica em Pesquisa — CEP da Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca FACENE. Este
documento esta elaborado em duas vias, uma delas ficara com vocé e a outra com a equipe de

pesquisa.
Consentimento

Eu, , fui devidamente

esclarecido sobre a pesquisa, seus riscos e beneficios, os dados que serdo coletados e
procedimentos que serdo realizados além da garantia de sigilo e de esclarecimentos sempre que
necessario. Aceito participar voluntariamente e estou ciente que poderei retirar meu
consentimento a qualquer momento sem prejuizos de qualquer natureza. Receberei uma via
deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e outra via ficard com pesquisador
responsavel.

Jo&o Pessoa, de de 2024.

Assinatura do pesquisador responsavel

Pesquisadora participante da pesquisa



'Pesquisadora responsavel: Meryeli Santos de Aradjo Dantas, telefone: (83) 99312-0745, e-mail:
meryeliaraujo@gmail.com e endereco: Rua Anastacio Camilo de Oliveira, 105, Bessa, CEP: 58037-
318, Jodo Pessoa-PB.

2Comité de Etica em Pesquisa (CEP): CEP da Escola de Enfermagem Nova Esperanca Ltda. - Av. Frei
Galvao, 12 — Bairro Gramame - Jodo Pessoa -Paraiba — Brasil, CEP: 58.067-695. Fone: +55 (83) 2106-
4790. Horério de atendimento (Segunda a Sexta das 08h as 17h). E-mail: cep@facene.com




APENDICE C - DECLARACAO DO PESQUISADOR RESPONSAVEL

Declaro que conheco e cumprirei as Resolucdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugéo
CNS 466/2012 e suas Complementares em todas as fases da pesquisa intitulada RELACAO
ENTRE A FUNQAO MOTORA GROSSA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
PARALISIA CEREBRAL E A QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES.
Comprometo-me em submeter o protocolo a Plataforma Brasil, devidamente instruido ao CEP,
aguardando o pronunciamento do mesmo, antes de iniciar a pesquisa, a utilizar os dados
coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo, e que os resultados desta
investigacado serdo tornados publicos tdo logo sejam consistentes e que serd enviado o Relatorio
Final pela Plataforma Brasil, Via Notificagdo, ao Comité de Etica em Pesquisa Facene/Famene
até 30/06/2022, como previsto no cronograma. Em caso de alteracdo do contetido do projeto
(numero de sujeitos de pesquisa, objetivos, titulo etc.), comprometo-me em comunicar o
ocorrido em tempo real, através da Plataforma Brasil, via Emenda. Declaro que irei encaminhar
os resultados da pesquisa para publicacdo em eventos ou periddicos relacionados a tematica,
com os devidos créditos aos pesquisadores integrantes do projeto, como preconiza a Resolucao
466/2012 MS/CNS e a Norma Operacional N° 001/2013 MS/CNS. Estou ciente das penalidades

que poderei sofrer caso infrinja qualquer um dos itens da referida Resolucao.

Jodo Pessoa, de de 2024.

Assinatura do pesquisador responsavel



APENDICE D - CARTA DE ANUENCIA

CENTRO DE SAUDE

NOVA ESPERANCA
CLINICA-ESCOLA

CNPJ:02.948. 14 1UU1G-7 1
Centro de Saude Nova Espernige
Avenida Frel Galvao n®12
Gramame - CEP:68087-88¢

Aok Pug -7 TERMO DE ANUENCIA

Declaro para os devidos fins de direito que estamos de acordo com a
execugdo da pesquisa intitulada RELACAO ENTRE A FUNCAO MOTORA
GROSSA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL E A QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES, que sera
realizado pela pesquisadora Maria Jéssian Camylla de Lima Souza, sob orientagdo
da Dra. Meryeli Santos de Aratjo Dantaso qual terd apoio do Centro de Saide
Nova Esperan¢a — Unidade Valentina CNPJ: 02.949.141/0010-71.

Esta instituicdo estd ciente de suas co-responsabilidades como
coparticipante do presente projeto de pesquisa, e de seu compromisso em verificar
seu desenvolvimento para que se possa cumprir os requisitos da Resolugao CNS
466/2012 e suas complementares, como também, no resguardo da seguranga ¢
bem-estar dos participantes da pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura

necessaria para a garantia de tal seguranga e bem-estar.

Jodo Pessoa, 10 de Junho de 2024

Jcolro ce D IRDNL

Prisciia Gu

Assinatura e carimbo do responsavel institucional

CNPJI02.949.141/0010-71
anlro de Saude Nova Esperanca
Avenida Frei Galvlo n°12
Gramame - CEP:58087-895
Iofio Pegsoa - PR

Av Liberdnde. 1596, Sao Benlo - Bayeux - PB - CNPJ: 02 949 141/0006-95 Av Froi Galvao. 12. Gramame - Jodo Pessoa - PB - CNPJ: 02 849 141/0010-71
E-mall: centromedico@facene com be | Fone. (83) 3232-8926 / (83) 9.8899-2207 E-mall: csne@acene com br | Fone: (83) 3041-7180/(83) 9.9184-6796




APENDICE E - QUESTIONARIO DA PESQUISA
(ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA)

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

DADOS DO RESPONSAVEL
E-mail:

Idade:

Estado:

Cidade:

Sexo:
() Masculino
() Feminino

Grau de Escolaridade:

() Analfabeto

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

() Ensino Médio Completo

() Ensino Superior Incompleto

() Ensino Superior Completo

Vinculo com a crianga/adolescente:
() Mée

() Pai

() Avb/Avo
() Outro (s):

Cuidador principal da crianga/adolescente:
() Sim
() Néo

Estado Civil:

() Solteiro (a)

() Casado (a)

() Divorciado (a)
() Outro(s):

Ndmero de Filhos?

()1
()2

() 3 ou mais

Com quem reside:
() Cbénjuge e filho(s)



() Cénjuge, filho(s), pai ou mée
() Somente com os filho(s)
() Outro(s):

Profissao:
Ocupacéo:

Renda Familiar?

() 1 salario minimo

() 2 a 4 salarios minimos

() 5 ou mais salarios minimos
() Nao possui renda propria

DADOS DA CRIANCA OU ADOLESCENTE

Sexo:
() Masculino
() Feminino

Idade:
Idade que recebeu o diagndstico:

PERGUNTAS NORTEADORAS:

1. Em sua opinido, houve impacto na sua qualidade de vida ap6s o diagnostico de sua
crianca/adolescente?
2. Como vocé define sua saude hoje? (considerando aspectos fisicos, psicolégicos e

emocionais)



