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RESUMO

Monografia
Curso de Especializagdo em Reabilitacdo Fisico-Motora
Universidade Federal de Santa Maria

POSTURA CORPORAL,QUALIDADE DE VIDA E SOBRECARGA DE
CUIDADORES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL
AUTORA: FERNANDA PERES DA SILVEIRA
ORIENTADORA: CLAUDIA MORAIS TREVISAN
Data e Local da Defesa: Santa Maria, 08 de julho de 2013.

A paralisia cerebral (PC) é um dos problemas neurolégicos mais frequentes e
importantes, que ocorre na fase de desenvolvimento encefélico. Podemos definir a PC,
como uma desordem de movimento e postura devido a um defeito ou lesdo do encéfalo em
desenvolvimento, estas desordens acabam levando a limitacdo funcional. Estas limitagfes e
restricbes afetam tanto a rotina dos sujeitos com PC quanto a de seus cuidadores. Os
cuidadores de criangcas e adolescentes com paralisia cerebral geralmente tém multiplas
responsabilidades na abordagem das suas incapacidades, manter as exigéncias da vida
diaria e abordar efetivamente os problemas crénicos de salde dos sujeitos com PC é um
desafio. Este estudo investigou a postura corporal, qualidade de vida (QV) e sobrecarga de
cuidadores de criancas e adolescentes com PC na rede de atencdo a saude, em servicos
publicos e filantropicos, na cidade de Santa Maria/RS.Foram aplicados questionarios de
sobrecarga (Burden Interview Scale) e QV (WHOQOL-bref). A avaliagdo da postura corporal
estatica foi realizada com base nos parametros da posturologia de Bernard Bricot. Os
resultados revelaram que os cuidadores (n=17) eram na sua maioria maes (64%) com
niveis moderados de sobrecarga e desequilibrios posturais nos planos sagital e frontal.
Quando comparados entre si, os cuidadores de PCs quadriplégicos (n=9) apresentaram
menores escores de QV do que cuidadores de PCs hemiplégicos ou diplégicos (n=8), com
diferenca significativa nos dominios fisico e relacdes sociais. O estudo aponta para
importancia do acompanhamento de cuidadores em um processo de reabilitagdo efetivo de
criancas e adolescentes com PC para a melhora da QV dos envolvidos na complexa tarefa
de cuidar.

Palavras-chave:Paralisia Cerebral; Qualidade de vida; Sobrecarga; Avaliagdo postural.



ABSTRACT

BODY POSTURE, QUALITY OF LIFE AND BURDEN OF
CAREGIVERS OF CHILDREN AND TEENS WITH CEREBRAL PALSY
AUTHOR: FERNANDA PERES DA SILVEIRA
ADVISOR: CLAUDIA MORAIS TREVISAN
Date and Location of Defense: Santa Maria, July 08", 2013.

Cerebral palsy is one of the most frequent and important neurological
problems that occurs at stage of the brain development. We can define a cerebral
palsy as a movement and postural disorder due to a defect or injury to the devolving
brain, these disorders lead to a functional impairment. These impairments and
restrictions affect the child's and caregiver's routine. The caregivers of children with
cerebral palsy usually have multiple responsibilities in addressing to the child's
incapacity, keeping the demands of daily life and effectively address the chronic
health problems of their children is a challenge. This study investigated the body
posture, quality of life and the burden of caregivers of children and teens with
cerebral palsy in the health care network at the public and philanthropic service in the
town of Santa Maria/RS.We utilized questionnaires of burden (Burden Interview
Scale) and quality of life (WHOQOL-bref). The evaluation of the static posture was
based on the parameters of the Bernard Bricot's posturology. The results showed
that the caregivers (n=7) were mostly mothers (64%) with moderate scores of burden
and postural imbalances in the sagittal and frontal planes. When compared, the
caregivers of quadriplegic children (n=9) had lower quality of life scores than
hemiplegic and diplegic (n=8) with a significant difference on physical abilities and
social relationships. The study shows the importance of providing caregivers an
effective support and rehabilitation process for children and teens with cerebral palsy

to improve the quality of life of those involved in the complex task of caring.

Keywords:Cerebral Palsy, Quality of Life, Burden, Posture Evaluation.
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INTRODUCAO

A Associacdo Brasileira de Paralisia Cerebral (ABPC) define a Paralisia
Cerebral como um conjunto de alteracbes que provém de um determinado
acometimento encefalico, caracterizado por uma alteracdo persistente, porém nao
estavel do tonus, da postura e do movimento que inicia durante o periodo de
maturagdo anatomofisioldgica do sistema nervoso central (ABPC, 2012).

A prevaléncia de PC em paises desenvolvidos € 1,5 a 3 para cada 1.000
nascidos vivos, no Brasil a prevaléncia € de 07 para cada 1.000 criancas
(PIOVESANA, 2002). No Brasil, os dados estimam cerca de 30.000 a 40.000 novos
casos por ano (MANCINI et al,2004).

Sdo muitos os acometimentos da PC, destacando-se as alteracfes
neuromusculares, com alteracbes de tbnus, a persisténcia de reflexos primitivos,
rigidez e espasticidade. A PC pode interferir na aquisicdo e desempenho de marcos
motores béasicos da crianca como rolar, sentar, andar e também em atividades de
vidadiaria, como tomar banho, vestir-se, locomover-se e alimentar-se (MANCINI et
al,2004).

O quadro clinico da PC € multivariado, as suas classificacdes tém como
referéncia o tipo de tbnus anormal, a sua distribuicdo e o grau de prejuizo motor. O
déficit cognitivo, as alteracbes na linguagem, a disfagia, os problemas auditivos e
visuais e crises convulsivas podem acompanhar as alteracbes motoras
caracteristicas da PC, fazendo com que a criancafique dependente de seus
familiares para execugéo de atividades funcionais (FREITAS et al,2005).

Estas limitacdes e restricbes afetam tanto a rotina do sujeito com PC quanto a
de seus familiares, € neste contexto que o cuidador assume posicdo de grande
destaque, pois € ele que prové e coordena os cuidados basicos requeridos por estes
sujeitos (CHARLES et al,2006);(ZANON;BATISTA,2012).

Tuna et al (2004) definem cuidador principal como aquela pessoa responsavel
pelo cuidado direto e diario da crianca, podendo ser a mae, pai, avo, ou qualquer
outra pessoa que exerca esse papel.A pessoa que cuida informalmente é alguém da
familia ou afim, sem formacéo na area de saude.

Os cuidadores de criangas com paralisia cerebral geralmente tém multiplas

responsabilidades na abordagem das suas incapacidades, manter as exigéncias da
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vida diaria e abordar efetivamente os problemas crénicos de salude dos sujeitos com
PC é um desafio. Esses cuidados podem afetar a saude fisica e bem-estar
psicolégico desses cuidadores, com impacto nos rendimentos e nas funcbes da
familia (RAINA et al,2005).

A dificuldade que a crianca ou adolescente com PC apresenta em realizar
tarefas da vida diaria e dependéncia ocasiona uma sobrecarga fisica e psicolégica
aos familiares e/ou cuidadores, podendo desencadear alteracdes significativas em
sua qualidade de vida.A Organizacdo Mundial da Saude(OMS) e Grupo de
Qualidade de Vida (THE (WHOQOL GROUP) definem qualidade de vida como a
percepcao do individuo sobre sua posi¢éo na vida no contexto da cultura e sistema
de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes
e preocupacoes(FLECK, 2000).

As sobrecargas fisicas dos cuidadores podem desencadear alteracdes da
postura corporal. Segundo Kendall et al (2007), o discurso sobre postura corporal
deve considerar a influéncia ambiental sobre a boa postura. Os habitos e os padrbes
culturais da civilizacdo moderna trazem estresses as estruturas basicas do corpo
humano ao imporem atividades cada vez mais especializadas, € neste sentido que a
alta incidéncia de defeitos posturais em adultos esta relacionada com a realizacédo
de atividades especializadas e de padrao repetitivo.

Sabendo que a demanda dos cuidadores de criancas e adolescentes com PC
é significativamente maior e que estes participam ativamente dos seus cuidados,
com influéncia direta no tratamento e prognostico da doenca, o objetivo desse
estudo foi investigar a postura corporal, a qualidade de vida e a sobrecarga de
cuidadores de criancas e adolescentes com PC na rede de atencdo a saude, em

servicos publicos e filantropicos, na cidade de Santa Maria/RS.
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Body Posture, Quality of Life and Burden of Caregivers of Children and Teens with Cerebral
Palsy
Fernanda Peres da Silveira®
Claudia Morais Trevisan®
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Reabilitagdo Fisico- Motora (UFSM)

2- Fisioterapeuta, Prof®Dr? do Curso de Especializagdo em
Reabilitagdo Fisico-Motora.Docente da Universidade Federal de

Santa Maria.
RESUMO

Objetivos: Investigar a postura corporal, a qualidade de vida (QV) e a sobrecarga de
cuidadores de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral na rede de atencdo a salde, em
servigos publicos e filantropicos, na cidade de Santa Maria/RS. Métodos: Trata-se de um
estudo analitico observacional transversal realizado com 17 cuidadores de sujeitos com PC.
Foram aplicados questionarios de sobrecarga (Burden Interview Scale) e QV (WHOQOL-
bref). A avaliacdo da postura corporal estatica foi realizada com base nos parametros da
posturologia de Bernard Bricot. Resultados:Os cuidadores (n=17) eram na sua maioria méaes
(64%), com niveis moderados de sobrecarga e desequilibrios posturais nos planos sagital e
frontal. Quando comparados entre si, os cuidadores de PCs quadriplégicos (n=9)
apresentaram menores escores de QV do que cuidadores de PCs hemiplégicos ou diplégicos
(n=8), com diferenca significativa nos dominios fisico e relacGes sociais (p=0,04;p=0,01).
Conclusbes: A distribuicdo topografica na PC interfere na qualidade de vida dos seus
cuidadores, sendo esta mais comprometida em quadriplégicos e nos dominios fisico e relacdes
sociais. A presenca de desequilibrios posturais e os niveis moderados de sobrecarga nesses
sujeitos indicam a necessidade de atencéo na tarefa de cuidador.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral, Cuidadores, Sobrecarga, Qualidade de Vida,

Postura Corporal.
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Objective: investigate the body posture, quality of life and burden of caregivers of children
and teens with cerebral palsy at the health care network at the public and philanthropic service
in the town of Santa Maria/RS. Methods: This is a transversal observational analytical study
conducted with 17 caregivers of children with cerebral palsy. We applied questionnaires of
burden (Burden Interview Scale) and quality of life (WHOQOL-bref). The evaluation of the
static posture was based on the parameters of the Bernard Bricot'sposturology. Results: The
caregivers (n=17) were mostly mothers (64%) with moderate scores of burden and postural
imbalances in the sagittal and frontal planes. When compared, the caregivers of quadriplegic
children (n=9) had lower quality of life scores than hemiplegic and diplegic (n=8) with a
significant difference on physical abilities and social relationships. Conclusions: The study
shows the importance of following caregivers on a effective rehabilitation process of children
and teens with cerebral palsy to improve the quality of life of those involved in the complex

task of caring.

Key words: Cerebral Palsy, Quality of Life, Burden, Posture Evaluation.

INTRODUCAO
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A Associacdo Brasileira de Paralisia Cerebral (ABPC) define a paralisia cerebral (PC)
como um conjunto de alteracdes que provém de um determinado acometimento encefélico,
caracterizado por uma alteracdo persistente, porém ndo estavel do ténus, da postura e do
movimento que inicia durante o periodo de maturacdo anatomofisioldgica do sistema nervoso
central.

A prevaléncia de PC em paises desenvolvidos é 1,5 a 3 para cada 1.000 nascidos
vivos, no Brasil a prevaléncia é de 07 para cada 1.000 criancas nascidas vivas®. No Brasil, 0s
dados estimam cerca de 30.000 a 40.000 novos casos por ano°.

O quadro clinico da PC é multivariado, as suas classificacdes tém como referéncia o
tipo de tdnus anormal, a sua distribuicdo e o grau de prejuizo motor. O déficit cognitivo, as
alteracdes na linguagem, a disfagia, os problemas auditivos e visuais e crises convulsivas
podem acompanhar as alteracbes motoras caracteristicas da PC, fazendo com que a crianca
fique dependente de seus familiares para execucéo de atividades funcionais”.

Estas limitacdes e restricdes afetam tanto a rotina dos sujeitos com PC quanto a de
seus familiares, é neste contexto que o cuidador da crianga com PC assume posic¢do de grande
destaque, pois é ele que prové e coordena os cuidados bésicos requeridos por estes sujeitos®®.

Tuna et al.” definem cuidador principal como aquela pessoa responsavel pelo cuidado
direto e diario da crianca, podendo ser a mée, pai, avd, ou qualquer outra pessoa gque exerca
esse papel. A pessoa que cuida informalmente € alguém da familia ou afim, sem formacéo na
area de saude.

Os cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral geralmente tém
maultiplas responsabilidades na abordagem das suas incapacidades, manter as exigéncias da
vida diaria e abordar efetivamente os problemas cronicos de salde dos sujeitos com PC é um
desafio. Esses cuidados podem afetar a salde fisica e bem-estar psicoldgico desses

cuidadores, com impacto nos rendimentos e nas funcdes da familia®.



21

A dificuldade que a crianga ou adolescente com PC apresenta em realizar tarefas da
vida diaria e dependéncia ocasiona uma sobrecarga fisica e psicologica aos familiares e/ou
cuidadores, podendo desencadear alteracfes significativas em sua qualidade de vida. As
sobrecargas fisicas dos cuidadores podem desencadear alteracfes da postura corporal.
Segundo Kendall et al.%o discurso sobre postura corporal deve considerar a influéncia
ambiental sobre a boa postura.

Sabendo que a demanda dos cuidadores de criancas e adolescentes com PC é
significativamente maior e que estes participam ativamente dos seus cuidados, com influéncia
direta no tratamento e prognostico da doenga, o objetivo desse estudo é investigar a postura
corporal, a qualidade de vida e a sobrecarga de cuidadores de criangas e adolescentes com PC
na rede de atencdo a saude, em servicos publicos e filantropicos, na cidade de Santa

Maria/RS.

METODOLOGIA

Este estudo analitico observacional transversal se encontra de acordo com as
Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos,
estabelecidas na Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde, obtendo aprovacdo do
Comité de FEtica e Pesquisa da UFSM (CEP-UFSM) com parecer CAAE n°
12185813.1.0000.5346, de data: 23/02/2013.

A amostra foi composta por 17 (dezessete) cuidadores de ambos os sexos, de criangas
e adolescentes com diagnostico de PC inseridas no processo de reabilitacdo nas instituicdes
publicas (Servico de Fisioterapia: setor de Reabilitacdo Infantil, do Hospital Universitéario de
Santa Maria) e filantropicas sem fins lucrativos que prestam atendimento clinico de
assisténcia a salde (Associacdo de Pais e Amigos, Escola Antdnio Francisco Lisboa) em

Santa Maria, RS.Foram incluidos no estudo os cuidadores que concordaram em participar da
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pesquisa de forma voluntaria apOs assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

Os cuidadores foram entrevistados em dois encontros. No primeiro foi realizada a
aplicacdo de questionarios traduzidos e validados no Brasil que avaliam a sobrecarga do
cuidador (Burden Interview Scale) e qualidade de vida (The World Health
OrganizationQualityof Life- WHOQOL-bref).

A escala de sobrecarga do cuidador € um instrumento que permite avaliar a sobrecarga
objetiva e subjetiva do cuidador informal. Essa escala contém 22 itens que analisam aspectos
que correspondem a salde, vida social e pessoal, situacdo financeira, bem estar emocional e
relacionamentos interpessoais de cuidadores'®. Uma pontuacdo inferior a 46 indica auséncia
de sobrecarga, entre 47 e 55 sobrecarga ligeira ou moderada e acima de 56 sobrecarga intensa.

Na avaliacdo da qualidade de vida foi aplicado o questionario WHOQOL-bref
composto por 26 questdes, sendo duas questdes geneéricas e outras 24 questdes que cobrem
quatro dominios de qualidade de vida: fisico, psicolégico, relaces sociais e meio ambiente™*.

No segundo encontro foi realizada avaliagdo da postura corporal estatica de acordo
com 0s parametros estabelecidos por Bricot'?para o sistema tonico postural.No plano frontal
observou-se a cintura escapular e cintura pélvica e no plano sagital foram estudados os planos
escapular, plano das nadegas, flecha cervical e flecha lombar, para detectar a presenca de
desequilibrios posturais. Solicitou-se aos sujeitos 0 uso roupas de banho, sem sapatos e meias,
e sem qualquer tipo de acessorios.

Os dados coletados através dos questiondrios foram organizados em planilha
eletrbnica e analisados usando o software Statistica for Windows (9.1). Nas comparacdes
entre os cuidadores, intra e intergrupo, foram utilizados testes ndo paramétricos (Teste U de
Mann Whitney e exato de Fischer). A confiabilidade dos valores obtidos no WHOQOL-bref

foi verificada através do Coeficiente de fidedignidade de Cronbach.Os dados obtidos a partir
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do questionario WHOQOL-bref foram analisados com sintaxe especifica do instrumento,
tendo os escores transformados de quatro (4) a vinte(20). O estudo obedeceu a metodologia
do instrumento, tendo como base uma escala de valores numéricos de 1 a 5 sendo que para
cada resposta correspondia um escore especifico. Para fins de analise, as questdes 3, 4 e 26
tiveram seus escores invertidos, ou seja, 1=5, 2=4, 3=3, 4=2, 5=1, sendo que maiores escores
correspondem a melhor qualidade de vida. O nivel de significancia foi de 5% (p< 0,05) para

todos os testes.

RESULTADOS

A amostra foi composta por 17 cuidadores de criancas e adolescentes com Paralisia
Cerebral da cidade de Santa Maria, RS.Os dados foram obtidos através de fichas de dados
sociodemogréaficos que incluiram varidveis tais como o sexo, o estado civil, a renda familiar, o
grau de parentesco e o nivel de escolaridade dos cuidadores (Tabela 1).

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemogréaficas dos cuidadores
(n=17).Santa Maria, RS, 2013.

Caracteristicas Frequéncia (%)
Sexo
Feminino 14 (82,35%)
Masculino 3 (17,65%)
Estado Civil
Solteiro 7(41,18%)
Casado 7(41,18%)
Divorciado 1 (5,88%)
Viavo 1(5,88%)
Unidoestavel 1 (5,88%)
Renda Familiar
Até 2salariosmin. 10 (58,82%)
Entre 2 a 4 salariosmin. 7(41,18%)
Entre 4 a 10 salariosmin. 0(0,00%)
Entre 10 a 20 salariosmin. 0(0,00%)
Acima de 20 salariosmin. 0(0,00%)

Parentesco



Mae
Pai
Outros

Escolaridade
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11(64,70%)
4(23,53%)
2 (11,96%)

Analfabeto ou até 3%eérie fundamental 1(5,88%)
Até 42 série do fundamental 9(52,94%)
Fundamental completo 5(29,41%)
Médiocompleto 1(5,88%)
Superior completo 1 (5,88%)

Os cuidadores avaliados em nosso estudo apresentaram média de idade de36,7(x

13,22) anos. O numero de filhos por cuidador foi 1,59(£1,28) filhos.

As caracteristicas clinicas como topografia, tipo de ténus, presenca de epilepsia, tipo

de dieta das criancas e adolescentes que fazem parte deste estudoe a instituicdo na qual estdo

inseridospodem ser observados naTabela 2. A média de idade dos sujeitos com PC foi 6,36(x

5,43) anos.

Tabela 2- Caracteristicas clinicas da amostra de sujeitos com Paralisia

Cerebral (n=17).Santa Maria,RS,2013.

Caracteristicas clinicas

Frequéncia (%)

Topografia
Quadriplegia
Diplegia
Hemiplegia

Tipo de Ténus
Espéstico
Atetdide
Coreico
Distonico
Ataxico
Misto

Epilepsia
Sim
Nao
Dieta
Via oral

Gastrostomia
Sonda nasogaéstrica

Instituicéo

9 (52,94%)
3 (17,65 %)
5 (29,41%)

13 (76,47%)
1 (5,88%)
0 (0,00%)
1 (5,88%)
0 (0,00%)

2 (11,76%)

5 (29,41%)
12 (70,59%)

13 (76,47%)
3 (17,65%)

1 (5,88%)
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APAE 5 (29,41%)
LISBOA 3 (17,65%)
HUSM 9 (52,94%)

Quanto as frequéncias dos tipos de desequilibrios tonico posturais no plano sagital
apresentadas pelos cuidadores, nenhum deles apresentou uma postura normal, identificada
como postura A, apostura E definida pelos planos escapular e das nédegas alinhados com
diminuicéo das flechas lombar e cervical também n&o apareceu na amostra.

A postura que mais ocorreu (43,75%) foi a postura C caracterizada pela
posteriorizacdo do plano escapular. A postura D que representa a anteriorizagdo do plano
escapular foi encontrada em 31,25% dos cuidadores e a postura B representada pelos planos
escapular e nadegas alinhados com aumentos das flechas cervical e lombar apareceu em 25%
da amostra.Os desequilibrios posturais no plano frontal dos cuidadores sdo apresentados na
Tabela 3.

Tabela 3— Frequéncia absoluta dos desequilibrios posturais no plano frontal observados no
grupo 1 e grupo 2, Santa Maria, RS, 2013.

Desequilibrios posturais Grupol Grupo 2 Total
Projecdo anterior do CG* 1 1 2
Béscula de ombro 7 4 11
Bascula de pelve 6 4 10
Desequilibrio Homolateral 5 4 9
Desequilibrio Contralateral 1 0 1

*CG= centro de gravidade

Encontramos desequilibrio no plano sagital em 08 sujeitos nos grupos 1 e 2. No plano
frontal, o grupo 1 mostrou desequilibrio em 07 sujeitos e o grupo 2 em 04 sujeitos. No total o
grupo 1 foi o que mais apresentou alteracdes posturais. Porém ndo foram encontradas

diferencas nas alteracdes posturais entre os grupos no teste de Fischer (p>0,05).

Foram obtidos os escores dos dominios do WHOQOL-bref , além das duas questdes

gerais e as médias totais. O dominio relacBes sociais obteve a média de 14,67 (+x4,91) e 0
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dominio fisico 14,25 (+5,04), estes alcancaram os maiores escores, seguidos pelo dominio
psicolégico com meédia de 13,76 (£4,70) e dominio meio ambiente com 13,06 (£ 4,95).
Asquestdes gerais apresentaram média de 13,88 (+4,64) e as médias totais 13,79 (+£4,90). Para
avaliar a confiabilidade e a fidedignidade deste instrumento, os dominios, as questdes gerais e
todas as 26 questdes foram avaliadas pelo Coeficiente a de Cronbach. O ideal é que se tenha
um valor préximo de 0,70 ou mais para que expresse a confiabilidade das medidas. Os valores
encontrados garantem que este instrumento é confiavel para avaliar a qualidade de vida desta
amostra.

Os cuidadores foram divididos em dois grupos,o grupo 01 de cuidadores de PC com
quadriplegia (n=9) e o grupo 02 formado por cuidadores de PC com hemiplegiaou diplegia
(n=8) (Tabela 4).

Tabela 4- Escores dos dominios de qualidade de vida do WHOQOL-Bref dos cuidadores, em
funcdo da topografia da PC. Santa Maria, 2013.

Dominios Grupo 1 Grupo 2 p-valor
)_(** St QT )_( S a
Fisico* 13,29 4,95 0,62 15,11 5,00 0,61 0,0383
Psicoldgico 12,75 5,39 0,88 14,67 3,81 0,62 0,1056
Rela¢bes Sociais* 12,67 5,36 0,59 16,44 3,73 0,85 0,0103
MeioAmbiente 12,44 4,84 0,73 13,61 5,01 0,68 0,1750
QuestdesGerais 12,50 3,22 0,70 13,11 4,30 0,51 0,5508
Total* 12,77 4,93 0,93 1451 4,65 0,83 0,0002

*Teste de Mann-Whitney (p<0,05)**media***desvios padrdo****Coeficiente de Cronbach

Observou-se que o grupo 02 apresenta as médias dos dominios do WHOQOL-!
maiores que o grupo 01, com diferenca estatistica nos dominiosfisico e relagBes sociais.
Observou-se um maior valor das médias totais no grupo 2 em comparagdo com o grupo 01
(p<0,05).

A avaliagdo da sobrecarga dos cuidadores através da Burden Interview Scale revelou
que24% dos cuidadores ndo apresentaram sobrecarga, destes 6% eram cuidadores de PCs

quadriplégicos e 18% eram cuidadores de PCs hemiplégicos ou diplégicos. A sobrecarga
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ligeira ou moderada apareceu em 64% da amostra, destes 46% eram cuidadores de PCs

quadriplégicos e 18 % PCs hemiplégicos ou diplégicos. (Tabela 5).

Tabela 5-Niveis de sobrecarga dos cuidadores de sujeitos com paralisia cerebral Santa Maria,

RS, 2013.
Niveis de sobrecarga Grupo 1* (%) Grupo 2** (%)
Sem sobrecarga (<46) 1 (6%) 3(18%)

Sobrecarga ligeira ou
moderada (47-55)

Sobrecarga intensa 0 0
(>56) 0 (0%) 2(12%)

8 (46%) 3(18%)

*grupol= quadriplegia; grupo 2** = diplegia ou hemiplegia.

DISCUSSAO

O objetivo deste estudo foi investigar a postura, a qualidade de vida e a sobrecarga de
cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral na rede de atencdo a salde em
servigos publicos e filantropicos, na cidade de Santa Maria, RS.

De acordo com a Classificacdo Brasileira de Ocupacdes (CBO) cuidador € a pessoa da
familia ou da comunidade, que presta cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que esteja
necessitando de cuidados por estar acamada, com limitacdes fisicas ou mentais, com ou sem
remuneracao™.

O cuidadode uma crianga com problemas no desenvolvimentodifere muito do cuidado
uma crianca saudavel, aquelas que apresentamdiagnostico clinico de Paralisia Cerebral
(PC)necessitam de cuidados especiais, que podem ser desde basicos até mais complexos.
Esses cuidados sdo na maioria prestados por um membro da familia, geralmente um dos pais,
em especial a mée queassume a principal responsabilidade de prestar assisténcia emocional,

fisica, médica e, por vezes, financeira, embora toda a familia seja afetada pela doenca®**°.
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Esta experiéncia estressante afeta as méaes em quase todos 0s aspectos desuas relagdes
e, muitas vezes, leva-as ao isolamento social,a desenvolverem estresse profundo, depressdo e
uma diminuicéo subjetiva na qualidade de vida™.

O que podemos inferir € que qualquer membro da familia pode ser um cuidador
primario. Em nosso estudo todos os cuidadores eram familiares, sendo que destes 64,70%
eram mdes, 23,53% eram pais e 11,96% tinham outro parentesco com a crianca ou
adolescente com PC. Miura’refere que a méae tem sido historicamente a figura central na
familia com func¢des de cuidadora principal, devido as expectativas culturais sobre o género,
relacBes familiares, trabalho doméstico e criacdo dos filhos.

Santos et al*®

corrobora 0s nossos achados sociodemograficos (Tabela 1) ao tracarum
perfil de cuidadores de criangas com PC atendidas no setor de fisioterapia neuropediatrica do
Centro de Reabilitacdo Leonor Barreto Franco em Aracaju — SE. Foi identificado que 81%
deles possuiam um renda familiarbaixa na faixa de um(1) a dois(2) salarios minimos. A falta
de recursos financeiros pode ser um agravante, principalmente pelo carater cronico da doenca
e pela necessidade do uso de medicamentos que muitas vezes ndo sdo fornecidos pelos
servicos publicos. Este mesmo autor avaliou também o nivel de escolaridade, a maioria dos
cuidadores apresentava um nivel de escolaridade baixo (ensino fundamental completo e
médio incompleto).

Através da analise da postura estatica foi observado que todos os cuidadores
apresentaram desequilibrios posturais.Para Bricot? o sistema postural ¢ um “todo
estruturado”, com entradas multiplas e com funcdes complementares, como oposicao as
forcas externas, equilibrio durante 0 movimento, guiar e for¢ar o movimento.

A postura normal na posicdo sagital apresenta pontos anatémicos especificos de

referéncia. O eixo vertical do corpo passa pelo Vvértice, apofise odontdide de C2(segunda

vertebra cervical), corpo vertebral de L3(terceira vértebra lombar), projeta-se no centro de
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gravidade do corpo (quadrilatero de sustentacdo) equidistante dos dois pés. A postura estatica
normal de perfil deve apresentar plano escapular e das nadegas alinhados, com flecha lombar
de 4 a 6 cm(largura de 3 dedos) e flecha cervical de 6 a 8 cm (largura de 4 dedos)™.

A Posturologia Clinica ainda indica que quando a coluna é equilibrada o angulo sacral
¢ de 32 graus, o disco L3/L4 esta estritamente horizontal, a vértebra L3 é mais
horizontalizada, com lordose lombar harmoniosa, mobilidade normal e sem qualquer
solicitacdo anormal. Na vista frontal, as linhas devem estar no mesmo plano horizontal, sdo
elas: linha bipupilar; linha bitagal; linha bimamilar; linha biestiloidea, cintura escapular e
cintura pélvica. Quanto a posi¢cdo dos pés ha um leve valgo em apoio bipodal que é
considerado fisiolégico, mas que deve desaparecer em apoio unipodal?.

Em nosso estudo os sujeitos cuidadores de PC foram avaliados nestes dois planos:
sagital e frontal, além destes Bricot'? também avalia o plano horizontal de grande valia para
identificar rotacGes ao nivel de cinturas pélvica e escapular, porém devido caréncia de
instrumentos e tecnologias, este plano foi descartado de nossa avaliagao postural.

Segundo Bricot'?, 90% dos individuos apresentam desequilibrio postural, em nosso
estudo todos os cuidadores revelaram algum desequilibrio, porém ndo podemos afirmar se
eles foram causados pela sobrecarga fisica e demanda do cuidado, pois estes teriam que
seravaliados antes do nascimento do sujeito com PCe reavaliados apds algum tempo
desempenhando a funcdo de cuidador.

Das posturas descritas por Bricot'?, a que mais foi evidenciada em nosso estudo é a
postura C (43,75%), caracterizada pela posteriorizacdo do plano escapular, seguida pela
postura D (31,25%) onde € identificada uma anteriorizacdodo plano escapular, e por altimo a
postura B(25%) em que os planos escapular e das nadegas estdo alinhados, porém com

aumento da flechas cervical e lombar. As demais posturas ndo foram encontradas.
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As alteracOes estaticas no sentido antero-posterior estdo ligadas as deformidades do
retropé e ao desenvolvimento do passo, que a médio e longo prazo levam a solicitagdes
anormais. O plano escapular posterior (postura C) é o reflexo dos pés planos, o planos
escapular anteriorizado(postura D) € atributo do pé duplo componente e 0 aumento das
curvaturas(postura B) é atributos dos pés valgos*2.

A avaliacdo realizada no plano sagital permite verificar também a projecéo anterior de
centro de gravidade. Apenas 1% da nossa amostra apresentou essa alteracdo. Neste tipo de
desequilibrio o individuo apresenta um plano escapular anterior e a massa cefalica ainda mais
anteriorizada, deslocando completamente o centro de gravidade para frente. A posturologia
clinica atribui essa alteracdo a compensac6es do aparelho mastigador e cicatrizes abdominais,
principalmente as medianas anteriores'?.

Avaliando o plano frontal dos cuidadores identificou-se marcadamente a presenca de
basculas de ombro e de pelve. Os desequilibrios neste plano sdo caracterizados como
homolaterais e contralaterais, e estdo relacionados a nossa lateralidade (destro ou canhoto).
No sujeito destro quando o ombro esquerdo e a pelve esquerda estdo elevados, o desequilibrio
é homolateral, se 0 ombro esquerdo for mais alto e a pelve direita estiver mais baixa dize-se
que o desequilibrio é contralateral. O mesmo vale para o canhoto, s6 que neste a bascula
ocorre ao contrério™?,

Em nosso estudo foi identificado uma maior ocorréncia de desequilibrios homolaterais
em individuos destros, que também eram maioria na amostra. Asfreqiéncias dos
desequilibrios investigados em nosso estudo foram maiores no grupo de cuidadores de
sujeitos tetraplégicos do que nos grupo de cuidadores de sujeitos hemiplégicos e diplégicos.

Segundo Bricot*? os desequilibrios da cintura escapular estdo relacionado com a
lateralidade, os individuos destros costumam ter o ombro esquerdo elevado e os canhotos o

ombro direito € geralmente mais alto, as excecOes representam disturbios de lateralidade. A
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posturologia refere que quando os ombros e a pelve bascula no mesmo sentido o captor
inicialmente perturbado é o ocular e a causa podal inicial faz com que pelve se desequilibre
para o lado oposto ao do ombro.

As presencas destes desvios posturais podem estar relacionadas com 0s niveis
moderados de sobrecarga encontrados nos cuidadores, estabelecendo uma via de mao dupla,
podendo ser tanto causa como conseqiéncia da sobrecarga fisica.

A curto e longo prazo, aqueles cuidadores que apresentaram desequilibrios posturais
podem ser acometidos por dores, enrijecimentos, contraturas, limitacdo dos movimentos
articulares favorecendo o desenvolvimento da artrose, e bloqueios vertebrais funcionais®.

Embora ndo se tenha encontrado na literatura estudos que avaliassem a postura de
cuidadores com base nos parametros da posturologia clinica, percebe-se a importancia de
abordarmos uma metodologia de facil aplicacdo e til para identificar desvios e deformidades
que podem limitar a funcionalidade destes sujeitos e que por sua vez pode afetar a capacidade
para o cuidado.

Nos dominios do WHOQOL-bref foi constatado que os cuidadores de sujeitos PC
hemiplégicos ou diplégicosobtiveram maiores escores de QV, do que cuidadores de sujeitos
PC quadriplégicos.Esta diferencana avaliacdo subjetiva da QV entre 0s grupos ocorreu com
significancia nos dominios fisico e de relagdes sociaise para as médias totais (que abrangem

todas as questdes do questionério). Este achado é corroborado pelo estudo de Veiga et al*®

que
avaliou e comparou a qualidade de vida de cuidadores de criancas com PC e de acidente
vascular cerebral (AVC).A anélise do WHOQOL-Bref mostrou que a percep¢do QV foi
similar entre os cuidadores de criancas PC e cuidadores de criangas que tiveram AVC. Os
cuidadores de criangas com outras sequelas, além das motoras, apresentaram pior percepgao

de QV em todos os dominios, sendo que diferenca estatisticamente significativa foi

identificada no dominio fisico.
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Na avaliacdo da confiabilidade das medidas do WHOQOL-bref através do Coeficiente
de Cronbachobtiveram-se valores satisfatorios, ou seja, proximo de 0,70 o que demonstra que
este instrumento foi capaz de avaliar QV em nossa amostra de cuidadores.

E valido lembrar que o dominio fisicoé composto por questdes sobre dor e
desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade, atividades cotidianas, dependéncia
de medicamentose tratamento e habilidades para o trabalho. O dominio relacBes sociaisavalia
as relacdes pessoais, suporte (apoio) social e atividade sexual. As médias totais contemplam
as 26 questdes do WHOQOL-bref*°.

Moretti et al** avaliou a QV de cuidadores de criancas com PCutilizando o
WHOQOL-100, sendo estaconsiderada como insatisfatoria, principalmente, quando
relacionada ao dominio psicolégico e nivel de independéncia.Segundo o0s autores 0s
cuidadores passam a viver em funcdo das criancas desde o nascimento e, portanto a
sobrecarga é tanto fisica quanto psicoldgica.

Em nosso estudo atribuimos a diferenca de QV entre os grupos de cuidadores devido a
heterogeneidade das caracteristicas entre PCs quadriplégicos,hemiplégicos e diplégicos. Sabe-
se que a quadriplegiaespéstica é forma mais grave de PC, o comprometimento de todos os
membros é relativamente proporcional, a deambulacdo muitas vezes inexiste ou se encontra
funcionalmente limitada. No PC hemiplégico o comprometimento € significativo na
extremidade do membro superior, limitando a realizacéo de atividades que necessitem as
mé&os. Na diplegia as extremidades inferiores estdo mais comprometidas que as superiores.A
deambulacdo se d& mais tarde do que numa crianca sem PC e apresentam tdnus muscular
andmalo em extremidades inferiores?.

O comprometimento motor, os disturbios posturais e de movimento, as convulsdes, as
disfungGes comportamentais e emocionais, a presencga de deficiéncias fisicas e intelectuais, a

dieta, as fungdes da comunicacdo, os tipos de tecnologias de assisténcias empregadas
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influenciam as tarefas proprias do cuidador. Por isso entendemos que a demanda do cuidado
de uma crianca ou adolescente com PC quadriplégica é maior do que as diplégicas e
hemiplégicas®.

A Escala de Sobrecarga do Cuidador (Burden Interview Scale) revelou que a maior
parte da amostra apresenta um nivel de sobrecarga ligeira ou moderada.Segundo o autor desta
escala, a sobrecarga ocorre em consequéncia da natureza e da necessidade de cuidados, em
funcdo dos sintomas e sinais organicos, representando consequéncias no familiar cuidador,
como resultado da interacdo com os sintomas e os comportamentos do doente?®*.

Os resultados encontrados em nosso estudo vio ao encontro de Santos et al*®

no qual
as pessoas que cuidam de criancas com PC apresentaram, em sua maioria, nivel de
sobrecargaintenso, resultante do acumulo de tarefas porelas realizadas, sem diferencas
significativas quanto a faixa etaria, a escolaridade e a renda. Todos os cuidadores de criancas
com PC possuiam niveis de sobrecarga relacionados a tarefa de cuidar e 52,4% deles
apresentavam grau de sobrecarga intensa e 46,4%, grau de sobrecarga leve.

I** o nivel socioeconémico da familia do cuidador e a

No estudo de Camargoset a
gravidade do comprometimento motor da crianca foram associados com a maior sobrecarga
do cuidador. N&do foi identificado relacdo da sobrecarga do cuidador com o diagnostico
topogréafico das criancas e com a idade das criangas. Os autores ressaltam que a sobrecarga do

cuidador deve ser mais um dado a ser agregado no planejamento e intervencdo de sujeitos

com PC.

Segundo Veiga et al'®urge a necessidade de uma equipe de salide multiprofissional

focada nédo sé na crianca, mas também no suporte ao cuidador.

21
I

Moretti et al~ defende a importancia da realizacdo de programas de apoio para 0sS

cuidadores como agéo preventiva e terapéutica para que profissionais da area da reabilitacdo



34

(fisioterapeuta,terapeuta ocupacional e psicologos) atuem nas alteragdes clinicas, psicologicas
e sociais tanto da crianga quanto do seu cuidador.

Este acompanhamento deve ser feito precocemente e de forma continua, pois se sabe
que as maes, principais cuidadoras da populacdo com PC, estdo suscetiveis a sobrecargas
fisicas e psicologicas antes mesmo do nascimento da crianca em virtude das diversas
alteracdes de postura ocorridas durante a gravidez.

Moretti et al** ainda menciona a importancia da identificacdo do impacto que a PC
ocasiona na vida dos cuidadores. Investigar a rotina familiar, propor modificacdes, incentivara
independéncia das criancas e adolescentes respeitando seus proprios limites, esclarecer sobre
0 manuseio e a postura adequada durante as atividades diarias sdo a melhor maneira de
prevenir uma possivel sobrecarga fisica e problemas posturais oriundos do cuidado.

Parece-nos pertinente aprofundar nossos estudos sobre a postura utilizando essa
metodologia, buscando prevenir e corrigir os desequilibrios posturais em cuidadores de
sujeitos com PC. Além dos beneficios que uma boa postura traz, evitar dor e deformidades
pode representar melhoras na qualidade de vida e diminui¢do na sobrecarga, além de garantir
que as criancas e adolescentes com PC recebam cuidados por mais tempo e de forma
adequada. Sugere-se em estudos futuros a inclusdo de outras caracteristicas como indice de
massa corporal , a utilizacdo da escala analdgica da dor e avaliacdo do captor podal através do
exame podoscdpico quando da analise da postura, 0 nimero de horas de cuidado dispensado
pelo cuidador bem como as demais atividades que este realiza.

Este estudo apresentou algumas limitacBes, entre elas, o pequeno nimero de
participantes, a relutdncia de alguns cuidadores para participar das coletas e o tempo

destinado para a sua realizacéo.

CONCLUSAO
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A distribuicdo topogréafica na PC interfere na qualidade de vida dos seus cuidadores,
sendo esta mais comprometida em quadriplégicos e nos dominios fisico e relagdes sociais. A
presenca de desequilibrios posturais e os niveis moderados de sobrecarga nesses sujeitos
indicam a necessidade de atencdo na tarefa de cuidador.

O estudo aponta para importancia do acompanhamento de cuidadores em um processo
de reabilitacdo efetivo de criangas e adolescentes com PC, visando melhorar a QV dos
envolvidos na complexa tarefa de cuidar, prevenir e corrigir desequilibrios posturais e suas

consequéncias, além de amenizar a sobrecarga inerente do cuidado.
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CONCLUSAO

O desenvolvimento deste estudo suscitou a reflexdo sobre nossas acoes de
prevencdo e promocdo da salude como profissionais da area da reabilitacéo.

Identificou-se a necessidade de programas e projetos que abordem todos o0s
aspectos do processo de reabilitacdo de sujeitos com desordens do movimento,
especialmente aqueles que tém paralisia cerebral (PC). Ao voltar nosso olhar para
0s cuidadores, buscamos promover a saude das criancas e adolescentes em um
cenario onde o cuidador é peca fundamental para a efetividade das intervencdes
terapéuticas. Cuidar do cuidador, portanto € também promover a saude da
populacdo com PC.

Os resultados ja obtidos nos direcionam para novos caminhos e nos motiva a
manter esse acompanhamento dos cuidadores pela melhora da satde dos mesmos

e dos sujeitos com PC, assim como desenvolver outros estudos nessa mesma linha.
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Apéndice A- Carta de apresentacédo a diretora da Escola Francisco Antonio
Lisboa, Santa Maria, RS, Brasil.

Sra. Sbnia Gentile

Estamos realizando uma pesquisa na area de neurologia, com o objetivo de
investigar a postura corporal, qualidade de vida, e sobrecarga de cuidadores de
criangas com Paralisia Cerebral na rede de atencdo a saude, em servigos publicos e
privados, na cidade de Santa Maria/RS.

O projeto intitula-se “Postura Corporal, Qualidade de Vida e Sobrecargade
Cuidadores de Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral”de autoria da
fisioterapeuta Fernanda Peres da, CREFITO 7345 LTT — F, aluna do Curso de
Especializacdo em Reabilitacdo Fisico- Motora, do Centro de Ciéncias da Saude, da
Universidade Federal de Santa Maria. A orientacdo estid a cargo a professora
ProfaDr2 Claudia Morais Trevisan, SIAPE 381850, docente do referido curso. A
coleta esta prevista para os meses de janeiro, fevereiro, marco e abril de 2013 em
servicos publicos e privados de Santa Maria que atendem criangas com paralisia
cerebral.

Para a coleta dos dados serdo utilizados questionarios especificos para
avaliar qualidade de vida, postura corporal e sobrecarga dos cuidadores, bem como
guestionarios que irdo verificar a qualidade de vida e o desempenho funcional das
criangas com PC a partir da percepcdo do responséavel.Os cuidadores participardo
de forma voluntaria, e s6 fardo parte dos grupos experimental e de controle apos a
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. Ao grupo controle sera
oferecida, apos o término da pesquisa, as orientacbes ergonémicas de acordo com
seu interesse.

Acredita-se que os resultados obtidos podem contribuir tanto para a saude
dos cuidadores dessas criancas com PC, quanto pra elas mesmas. Informamos
gue a permanéncia da pesquisadora nos servicos onde sera feita a coleta dos
dados ndo comprometera o desenvolvimento das atividades locais, pois serao
pré-agendados os horarios. Além disso, sera mantido sigilo dos dados obtidos,
bem como o anonimato dos servi¢os publicos e privados investigados, de acordo
com o que consta no projeto.

Certos de contarmos com vossa colaboracdoagradecemos desde ja4 a
atencao dispensada e colocamo-nos a disposicao para quaisquer esclarecimentos.

Atenciosamente,

Fernanda Peres da Silveira
Matricula UFSM: 2720416

Profa. Dr2. Claudia Morais Trevisan
Doutora em Ciéncias da Saude
Fisioterapeuta- CREFITO 2891

Coordenacgéo do Curso de Pds-Graduagédo em Reabilitagédo Fisico-Motora — CCS - UFSM
Universidade Federal de Santa Maria -Programa de Pds-Graduacdo em Reabilitagdo Fisico-Motora
Prédio 26 — sala 1306-Centro de Ciéncias da Salde- Cidade Universitaria- CEP: 97105-900- Santa Maria/RS
Fones: (55) 3220-8803
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Apéndice B- Carta de apresentacdo a coordenadora da APAE- Santa Maria, RS,
Brasil.

Sra. Daiane Lopes

Estamos realizando uma pesquisa na area de neurologia, com o objetivo de
investigar a postura corporal, qualidade de vida, e sobrecarga de cuidadores de
criangas com Paralisia Cerebral na rede de atencdo a saude, em servigos publicos e
privados, na cidade de Santa Maria/RS.

O projeto intitula-se “Postura Corporal, Qualidade de Vida e Sobrecargade
Cuidadores de Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral”de autoria da
fisioterapeuta Fernanda Peres da, CREFITO 7345 LTT — F, aluna do Curso de
Especializacdo em Reabilitacdo Fisico- Motora, do Centro de Ciéncias da Saude, da
Universidade Federal de Santa Maria. A orientagcdo esta a cargo a professora
ProfaDr2 Claudia Morais Trevisan, SIAPE 381192, docente do referido curso. A
coleta esta prevista para os meses de janeiro, fevereiro, marco e abril de 2013 em
servicos publicos e privados de Santa Maria que atendem criancas com paralisia
cerebral.

Para a coleta dos dados serdo utilizados questionarios especificos para
avaliar qualidade de vida, postura corporal e sobrecarga dos cuidadores, bem como
guestionarios que irdo verificar a qualidade de vida e o desempenho funcional das
criangas com PC a partir da percepcdo do responséavel.Os cuidadores participardo
de forma voluntaria, e s6 fardo parte dos grupos experimental e de controle apos a
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. Ao grupo controle sera
oferecida, apos o término da pesquisa, as orientacbes ergondémicas de acordo com
seu interesse.

Acredita-se que os resultados obtidos podem contribuir tanto para a saude
dos cuidadores dessas criancas com PC, quanto pra elas mesmas. Informamos
gue a permanéncia da pesquisadora nos servicos onde sera feita a coleta dos
dados ndo comprometera o desenvolvimento das atividades locais, pois seréo
pré-agendados os horarios. Além disso, sera mantido sigilo dos dados obtidos,
bem como o anonimato dos servi¢cos publicos e privados investigados, de acordo
com o que consta no projeto.

Certos de contarmos com vossa colaboracdoagradecemos desde ja4 a
atencao dispensada e colocamo-nos a disposi¢ao para quaisquer esclarecimentos.

Atenciosamente,

Fernanda Peres da Silveira
Matricula UFSM: 2720416

Profa. Dr2. Claudia Morais Trevisan
Doutora em Ciéncias da Saude
Fisioterapeuta- CREFITO 2891

Coordenacgéo do Curso de Pés-Graduagédo em Reabilitagédo Fisico-Motora — CCS - UFSM
Universidade Federal de Santa Maria -Programa de Pds-Graduacdo em Reabilitagdo Fisico-Motora
Prédio 26 — sala 1306-Centro de Ciéncias da Salde- Cidade Universitaria- CEP: 97105-900- Santa Maria/RS
Fones: (55) 3220-8803
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Apéndice C- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Universidade Federal de Santa Maria
Centro de Ciéncias da Saude
Departamento de Fisioterapia e Reabilitacdo
Curso de Pos-graduacdo em Nivel de especializacdo em Reabilitagdo Fisico-Motora
Titulo do Projeto: “Postura Corporal, Sobrecarga e Qualidade de Vida de
Cuidadores de Criancas com Paralisia Cerebral.”
Pesquisador responsavel: ProffDr2Claudia Morais Trevisan
Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria- Centro de Ciéncias da
Saude- Departamento de Fisioterapia e Reabilitacado.
Telefone para contato: 55-32208234
Pesquisadora participante: Fernanda Peres da Silveira
Telefones para contato: 55- 96275194 / 55-33470623

O Sr. () estda sendo convidado
como voluntario a participar da pesquisa “Postura Corporal , Qualidade de Vida e
Sobrecarga de Cuidadores de Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral
(lesdo no cérebro).”O objetivo deste estudo é avaliar a sua postura, qualidade de
vida e sobrecarga, assim como a qualidade de vida e desempenho funcional da
crianca que esta sob seus cuidados. Estamos motivados a realizar esta pesquisa
para podermos contribuir com a melhora do tratamento da paralisia cerebral e do
aperfeicoamento das intervencodes da fisioterapia, voltando nosso olhar para vocé, o
cuidador.

Para a realizacéo deste estudo serdo adotados os seguintes procedimentos: em um
primeiro momento serdo coletadas informacdes gerais sobre a saude da crianga,
assim como informagfes pessoais sobre os cuidadores que serdo registradas em
uma ficha previamente elaborada pelos pesquisadores.

Com o seu consentimento realizaremos uma avaliagcdo postural, que consiste
em uma analise de sua postura, de frente, de costas e de lado, solicitamos o uso de
trajes de banho no dia dessa avaliacdo, cal¢cdo para os homens, biquini ou maid
para as mulheres. Esta avaliacdo serd realizada em um ambiente reservado,
respeitando sua privacidade, onde apenas sera permitida a presenca dos
pesquisadores. Para avaliarmos a sua postura serdo tiradas fotografias, que serao
analisadas somente pelos pesquisadores. Dando continuidade a pesquisa,
gostariamos de convida-lo a responder quatro questionarios, um sobre sua
qualidade de vida, outro sobre a sua sobrecarga no cuidado com a crian¢a, € 0s
outros dois questionarios sdo sobre as funcbes e como vocé compreende a
qualidade de vida da crianca. Sao questionarios, extensos, que contém muitas
guestdes, portanto precisamos que vocé disponha de tempo para respondé-los, isso
pode ser feito enquanto o seu filho estiver em atendimento ou em outro horario de
sua preferéncia, a ser marcado com o0s pesquisadores. De forma alguma, estes
guestionarios irdo interferir no tratamento do seu filho, uma vez que estamos
coletando esses dados justamente para tornar mais eficaz o processo de
reabilitagc&o.

Os procedimentos utilizados apresentam risco considerado minimo aos
participantes. No entanto, qualquer tipo de problema ou desconforto detectado sera
imediatamente sanado pelas pesquisadoras.

Como beneficios, poderemos obter por meio desta pesquisa informacdes
relevantes sobre a postura corporal, qualidade de vida e sobrecarga do cuidadores
bem como o desempenho funcional e a qualidade de vida de criangas com paralisia
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cerebral. Estes dados podem vir a contribuir com o tratamento e as intervencdes
fisioterapéuticas, atualizando a abordagem com estes grupos.

Para participar deste estudo vocé nao terd nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. O Sr. (a) serd esclarecido (a) sobre o estudo em
qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar.

Poderé retirar seu consentimento ou interromper a participagdo a qualquer
momento.A sua participacdo é voluntaria e a sua recusa nao acarretara qualquer
penalidade ou modificagdo na forma em que seu filho(a) e vocé sao atendidos.

Todas as informacdes colhidas serdo cuidadosamente guardadas garantindo
o sigilo e a privacidade dos entrevistados e participantes, que poderdo obter
informacdes sobre a pesquisa a qualquer momento que julgarem necessario.

Os resultados da pesquisa estardo a disposicdo de todos o0s
participantesquando finalizada. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa
ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e
apos esse tempo serdo adequadamente destruidos. Além disso, 0s participantes
nao serdo identificados em nenhuma publicagéo resultante do estudo.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que
uma cépia sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida a
VOCE.

Eu, , abaixo assinado, concordo em
participar do estudo, como sujeito. Fui suficientemente informado a respeito das
informacgdes que li ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo: “Postura
Corporal, Qualidade de Vida e Sobrecarga de Cuidadores de Criancas e
Adolescentes com Paralisia Cerebral.”Eu discuti com os pesquisadores sobre a
minha decisdo em patrticipar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais Sao 0s
propdsitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e
riscos, os beneficios, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacdo € isenta de despesas.
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades

ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Local e data

NUmero da Carteira de Identidade ou
CPF

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido deste sujeito de pesquisa ou representante legal para a participacao
neste estudo.

Santa Maria , de de20

Pesquisador responsavel: ProfaDr2 Claudia Morais Trevisan

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria- Centro de Ciéncias da Saude-
Departamento de Fisioterapia e Reabilitacao.

Telefone para contato: 55-32208234

Pesquisadora participante: Fernanda Peres da Silveira

Telefones para contato: 55- 96275194 / 55-33470623

Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa —
UFSM - Cidade Universitaria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n°1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55)
3220-9362 — Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web: www.ufsm.br/cep
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Apéndice D - Termo de Confidencialidade

Universidade Federal de Santa Maria
Centro de Ciéncias da Saude
Departamento de Fisioterapia e Reabilitacdo

Curso de Pds-graduacdo em Nivel de especializacdo em Reabilitacao Fisico-Motora
Titulo do projeto de pesquisa: “Postura Corporal, Qualidade de Vida e
Sobrecarga de Cuidadores de Criancas e Adolescentes com Paralisia
Cerebral.”
Professor responsavel: Professora Dra. Claudia Morais Trevisan
Pesquisadora: Fisioterapeuta Fernanda Peres da Silveira
Local da coleta de dados: instituicdes publicas e privadas da rede de atencdo a
saude da crianca PC, na cidade de Santa Maria, RS, Brasil.

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade
dos participantes do estudo, cujos dados serdo coletados através das
fotografias,questionario de qualidade de vida WHOQOL-bref e Escala de Sobrecarga
do Cuidador (Burden Interview Scale), inventario de avaliacdo pediatrica de
incapacidade (PEDI) e questionario de qualidade de vida CHQ-PF50, além de uma
ficha de identificacdo contendo informacbes gerais sobre as criancas e seus
cuidadores. Concordam igualmente que estas informacdes serdo utilizadas Unica e
exclusivamente para a execucdo do presente projeto de pesquisa. As informacodes
somente poderéo ser divulgadas de forma andénima e serdo mantidas em um banco
de dados de acesso exclusivo dos pesquisadores e os formularios em umarmario de
uso pessoal, por um periodo de cinco anos, na sala 1307, no Depto. De Fisioterapia
e Reabilitacdo/CCS, sobre a responsabilidade da pesquisadora responsavel
ProfaDra. Claudia Morais Trevisan. ApoOs esse periodo, os dados serdo queimados.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da UFSM em ..../.....[....... , com o0 nimero do CAAE ........... :

Santa Maria, de de 2012.

Claudia Morais Trevisan
RG 2007799204
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Apéndice E- Termo de Assentimento

Universidade Federal de Santa Maria
Centro de Ciéncias da Saude
Departamento de Fisioterapia e Reabilitacédo

Curso de P6s-graduacdo em Nivel de Especializacdo em Reabilitacdo Fisico-Motora

Eu aceito participar da pesquisa
“POSTURA CORPORAL, QUALIDADE DE VIDA E SOBRECARGA DE
CUIDADORES DE CRIANCAS e ADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL.”Nesta pesquisa o interesse das questfes sera voltado para os

responsaveis pela minha pessoa, que também responderdo questionarios sobre
mim.

Declaro que as pesquisadoras responsaveis me explicaram todas as questdes sobre
0 estudo que vai acontecer. Compreendi que n&o sou obrigado (a) a participar da
pesquisa, cabe aos meus responsaveis essa decisdo. A pesquisadora me explicou
gue além das avaliacBes posturais, qualidade de vida e sobrecarga, meus
responsaveis serdo convidados a responder dois questionarios, um referente a

minha funcionalidade e o outro sobre minha qualidade de vida.

Santa Matria, de de 2012.

Sujeito da pesquisa

Responsavel



47

Apéndice F- Ficha de Identificacdo dos Cuidadores e das Criancas PC.

Dados do informante

Informante: ()pai ( )mae ( )responsavel
()grau de parentesco:
Sua data de nascimento:_ / / Idade: Cor: Sexo:

Escolaridade: ( )pré-escola (Tensino fundamental ( )ensino médio () ensino superior

Estado civil: Profissao: Emprego:
Dados da méae
Data de nascimento: [/ [/ Idade: Cor: Sexo:

Escolaridade: ( )pré-esco_la () ensino fundamental
()ensino médio () ensino superior

Estado civil: Profisséo: Emprego:
Dados do pai
Data de nascimento:__ /_/ ldade: Cor: Sexo:

Escolaridade: ( )pré-escola () ensino fundamental

()ensino médio () ensino superior

Estado civil: Profissao: Emprego:
Dados da familia

Pais: ()vivem juntos ( )nao vivem juntos

Renda familiar:

Cuidador: ( )pai ( )mae ( )outro:

Nome ou iniciais do nome da crianga:

Data de nascimento: [/ / Idade: Prontuario:

Cor: Sexo: Naturalidade:

Escolaridade: ( )pré-escola () ensino fundamental ( )ensino médio
Compromotimento motor:

Topografia:
Tipo de ténus:
Diagnostico médico:

No de filhos e ordem de nascimento:
Epilepsia: ()sim ()nao

Uso de medicacao: ( )sim ( )ndo Quais?
Dieta: ( )via oral ( )gastrostomia ( )sonda nasogastrica

Seu filho esteve doente, hospitalizado ou internado recentemente? ( )sim ( )nao
Em caso afirmativo,

especifique:




Apéndice G- Foto da postura estatica do cuidador (perfil/frontal).
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ANEXOS
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Anexo A- Planos de Avaliacdo da Postura Estatica-Posturologia,Bricot (2010)

Plano Sagital (Perfil) Plano Frontal




ANEXO B- Desequilibrios estaticos no plano sagital e frontal- Posturas,Bricot

(2010)
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Déséquilibre
hemalatéral.

DE FACE : SUJETDROITIER.

Deséquillbre
controlatéral

Déséquilibre
homalatéral.

DE FACE : SUJET GAUCHER.

Dészquilibre
controlatéral.




52

Anexo C- Burden Interview Scale- Escala de Sobrecarga do Cuidador

Nome: Pront.

1. O Sr/Sra sente gue S* pede mais ajuda do que ele(ela) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S5, o Sr/Sra
nao tem tempo suficiente para si mesmo(a)?

3. O SrfSra se sente estressado(a) entre cuidar de S e suas outras
responsabilidades com a familia e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente envergonhado(a) com o comportamento de S7

5. O Sr?Sra se sente irritado(a) quando S esta por perto?

6. O Sr?Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?

7. O SrfSra sente receio pelo futuro de S7

8.0 Sr/Sra sente que S depende do Sr(a)?

9. O Sr/Sra se sente tenso(a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sem que sua sadde foi afetada por causa de seu envolvimento com
57?7

11. O Sr/Sra Sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria por
causa de S7

12. O Sr/Sra sente que sua vida social tem sido prejudicada porgue o Sr/Sra esta
cuidando de 57

13.0 Sr/Sra ndo se sente a vontade de Ter visitas em casa por causa de S7

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, com o se o Sr/Sra
fosse a unica pessoa de gquem elefela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se
as suas oufras despesas?

16. O Sr/Sra sente gue sera capaz de cuidar de S por mais tempao?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle de sua vida desde a doenga de 57

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S7?

19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por 57

20. O Sr/Sra sente que poderia estar fazendo mais por 57

21.0 Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S7

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado(a) por cuidar
de S7?

Total

Escores: Nunca (0) Rarameania (1) As vazes (2) Quase sempra (3) Sampre (4)
Para o item 22: Nada (01 muito pouco (1) um oouco (2]



Anexo D-Questionario de Qualidade de vida WHOQOL-BREF

Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,
saude e outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se
vocé ndo tem certeza sobre que resposta dar em uma questéo, por favor, escolha
entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera
ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracfes, prazeres e preocupacdes. NOs
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia
as duas Ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma

questao poderia ser:

Vocé recebe dos

nada

outros o apoio de que 1

necessita?

Muito
pouco

médio

Muito | completamente

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos
outros o apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas.
Portanto, vocé deve circular o nUmero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo

nada

Vocé recebe dos outros

0 apoio de que
necessita?

Muito
pouco

médio

Muito | completamente

@

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé nao recebeu "nada" de apoio.
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Por favor, leia cada questédo, veja o que vocé acha e circule no namero e lhe parece a

Como vocé
avaliaria
1 sua
qualidade
de vida?

2 Quao

muito ruim

muito
insatisfeito

Ruim

Insatisfeito

nem ruim
nem boa

nem
satisfeito
nem
insatisfeito

Boa

satisfeito

muito
boa

muito
satisfeito

melhor
resposta.



satisfeito(a)

VvOoCcé esta

com a sua
saude?

As questdes seguintes sdo sobre o0 quanto vocé
tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.

muito mais ou
nada bastante Extremamente
pouco menos

Em que
medida vocé
acha que
sua dor
3 (fisica) 1 2 3 4 5
impede vocé
de fazer o
gue vocé
precisa?

O quanto
vocé precisa
de algum
4 tratamento 1 2 3 4 5
meédico para
levar sua
vida diaria?

O quanto
vocé
aproveita a
vida?

Em que
medida vocé
6 acha que a 1 2 3 4 5
sua vida tem
sentido?

O quanto
vocé
consegue se
concentrar?

Quao
seguro(a)
vocé se
sente em
sua vida
diaria?

(o]
'_\
N
w
N
a1

Quéao
9 saudavel é o 1 2 3 4 5
seu
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ambiente
fisico (clima,
barulho,
poluicéo,
atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz
de fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

muit
Nada ° médio muito completamente
pouc
0

Vocé tem
energia
10 suficiente 1 2 3 4 5
para seu
dia-a- dia?

Vocé é
capaz de
11 aceitar sua 1 2 3 4 5
aparéncia
fisica?

Vocé tem
dinheiro
suficiente
ara
12 P
satisfazer
suas
necessidade
s?

Quao
disponiveis
para vocé
13 _ estao as
informacdes
gue precisa
no seu dia-
a-dia?

Em que
medida vocé
tem
14 oportunidad 1 2 3 4 5
es de
atividade de
lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.



15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

Quao bem vocé é capaz
de se locomover?

Quao satisfeito(a) vocé
estd com o seu sono?

Quéo satisfeito(a) vocé
esta com sua
capacidade de
desempenhar as
atividades do seu dia-a-
dia?

Quéo satisfeito(a) vocé
esta com sua
capacidade para o
trabalho?

Quéo satisfeito(a) vocé
esta consigo mesmao?

Quado satisfeito(a) vocé
esta com suas relacdes
pessoais (amigos,
parentes, conhecidos,
colegas)?

Quéo satisfeito(a) vocé
esta com sua vida
sexual?

Quado satisfeito(a) vocé
esta com
0 apoio que voceé recebe
de seus amigos?

Quéo satisfeito(a) vocé
esta com
as condi¢des do local
onde mora?

Quéo satisfeito(a) vocé
estad com o

Seu acesso aos Sservigos
de saude?

muito ruim

muito
insatisfeito

ruim

Insatisfeit
o]

nem ruim
nem bom

nem
satisfeito
nem
insatisfeito

Bom

Satisfei
to
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muito
bom

Muito
satisfei
to
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Quéo satisfeito(a) vocé
25 esta com 1 2 3 4 5
0 seu meio de
transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que freqliéncia vocé sentiu ou experimentou
certas coisas nas Ultimas duas semanas.

Algumas

nunca vezes freqientemente | muitofreqlientemente | sempre

Com que

freqiiéncia
voCcé tem

sentimentos

26 negativos 1 2 3 4 5

tais como

mau humor,

desespero,

ansiedade,

depressao?

FONTE: http://www.ufrgs.br/psig/whoqol84.html

Alguém lhe ajudou a preencher este qUESTIONANIO? ........coiueiiiiiiiiiiee e
Quanto tempo vocé levou para preencher este qUESLIONANO? .........cevvevieeeiiiiiiiiiiiiiieee e e
Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO


http://www.ufrgs.br/psiq/whoqol84.html

ANEXO E- Dominios e questdes do WHOQOL-bref

DOAMINIOS

QUESTOES

Domime I - Fisico

Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer
o gue voce preciza’

Voecé tem energia suficlente para sen diz-a-dia?

Qudo satisfertofa) voed esta com o seu sono?

Quio bem voceé é capaz de se locomover?

Quio satisfertofa) voeé esta com sua capacidade de desempenhar as

atividades do sen dia-a-dia’?

O gquanto vecé praciza de algum tratamente medico para levar sua
vida diarial

Quio satisferto(a) vocé estd com sua capacidade para o trabalho?

Dominio II - Paicologico

0 gquanto vocé aproveta a vida?

O guanto vocé consegue se concentrar?

Em que medida voce acha que a sua vida tem sentda?

Vocé é capaz de aceltar sua aparéncia fisica?

Com qus fregiiéncia vocsd tem sentimentes negatives tais como mau
humeor, desespere, ansiedade, depressde”

Quio satisferito(a) vocé estd consigo mesmao?

Domimo III - Relagdes
Socials

Quio satisferto(a) voed esta com suas relagdes pessoals (amiges,
parentes, conhecidos, colegas)?

Quio satisfeitoia) vocé esta com o apoio que vocs recebe de seus
amigos’

Quio satisfertoa) voce esta com sua vida sexual?

Domino IV - Meio-ambiente

Quio seguro(a) vocé se sente em sua vida diaria?

Quio satisfertoa) voce esta com as condigdes do local onde mora?

Voce temn dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

Quio satisferitola) vocé esta com o seu acesso aos servigos de
zanda?

Quio disponiveis para voceé estio as mformacdes que precisa no seu
dia-a-dia?

Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer?

Quio sandavel é o sen ambiente fisico (clima, barulho, pohugdo,
atrativos)?

(udo satisfertola) vocé esta com o sen meio de transporte?

Cuahdade de v1da global e
percepgac geral da sande

Como vocé avaliana sua qualidade de vida?

Quio satisfertofa) voed esta com a sua sandeT

Quadro 2: Questdes do WHOQOL-bref

Fonte: Adaptado de Grupo WHOQOL (1998)
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