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RESUMO

OBJETIVO: Analisar o perfil clinico e 0 itinerario terapéutico de criancas e adolescentes
com encefalopatia cronica e disfungbes pulmonares, submetidas a tratamento fisioterapéutico
na Enfermaria e Servigo de Fisioterapia Infantil do Hospital Universitario Lauro Wanderley
(HULW), na Universidade Federal da Paraiba (UFPB). METODOLOGIA: Trata-se de um
estudo descritivo e exploratério, com abordagem quantitativa e qualitativa. O estudo foi
realizado com os pais/responsaveis, por meio do preenchimento de um modelo questionario
semiestruturado, e com criancas/adolescentes com encefalopatia cronica e disfuncédo
pulmonar, entre a idade de 0 a 15 anos, submetidos a avaliacdo fisioterapéutica respiratoria.
Os dados quantitativos coletados, foram trabalhados no software SPSS for Windows
(StatisticalPackage for the Social Science) na versao 20. Foi realizada estatistica descritiva e a
associacdo entre as variaveis por meio do teste de hipdtese exato de Fisher. Em todos os testes
estatisticos, considerou-se um nivel de significancia de 5%. Para analise qualitativa utilizou-se
analise de contetdo, assegurando uma descricdo objetiva, sistematica e com a riqueza
manifesta no momento da coleta dos mesmos. ANALISE DOS RESULTADOS: A pesquisa
foi composta por 14 pacientes, sendo a maioria do sexo masculino (57,1%) e com faixa etaria
prevalente de 3 anos. Desses participantes 78,6% apresentaram paralisia cerebral do tipo
espastica e 50% tém hemiplegia, 21,4% possuem térax do tipo escavado, raquitico e
cifoescoliodtico, 42,9 % com expansibilidade diminuida e 71,4% faz uso da musculatura
acessoria. A maioria dos individuos deste estudo foram encaminhados aos servigcos de
fisioterapia e acompanhados regularmente por outros profissionais de salude. Em relacdo ao
atendimento fisioterapéutico, uma maior propor¢do de criangas (64%) iniciou o tratamento
reabilitador com pouco tempo de espera. Observou-se que o servico preferencial para
atendimento em situacdo de urgéncia e emergéncia sdo as UBS, seguido pelos hospitais
plblicos. CONCLUSAO: Os dados revelaram que as criancas e adolescentes sdo de familias
de baixa renda, onde com o cuidador principal é a figura materna (71,4%) e para tratamento
de saude fazem uso exclusivo de Servigos publicos. Tendo em vista a dependéncia de
tratamento prolongado em pacientes com encefalopatia crénica e de sua vulnerabilidade em
apresentar disfuncdes toracicas e/ou respiratorias torna-se imprescindivel analisar se 0 modelo
de assisténcia a saude tem garantido a continuidade do acompanhamento, a integralidade e

acessibilidade aos servigos, com ac¢des de saude de forma ampliada.

Palavras-chave: Itinerario Terapéutico, Doencas respiratdrias, Encefalopatia, Fisioterapia



ABSTRACT

OBJECTIVE: To analyze the clinical profile and clinical itinerary of children and
adolescents with chronic encephalopathy and pulmonary dysfunctions submitted to
physiotherapeutic treatment at the Infirmary and Physiotherapy Service of the University
Hospital Lauro Wanderley (HULW), Federal University of Paraiba (UFPB).
METHODOLOGY: This is a descriptive and exploratory study, with a quantitative and
qualitative approach. The study was carried out with the parents / guardians for the first year
of schooling and with children / adolescents with chronic encephalopathy and pulmonary
dysfunction, aged 0 to 15 years, undergoing a respiratory physiotherapeutic evaluation. The
collected quantitative data were tabulated in a Microsoft Office Excel 2007 spreadsheet and
transferred to SPSS for Windows (Statistical Package for Social Science) software in category
20. of Fisher. For all statistical tests, consider a significance level of 5%. For qualitative
analysis the content analysis was used, ensuring an objective, systematic description and with
a manifest richness at the moment of their collection. RESULTS ANALYSIS: The study
consisted of 14 patients, the majority of whom were male (57.1%) and had a prevalent age
range of 3 years. Of these participants, 78.6% had spastic type cerebral palsy and 50% had
hemiplegia, 21.4% had excavated, rickety, and kyphoscoliotic chest, 42.9% had decreased
expandability, and 71.4% had accessory muscles. Most of the individuals in this study were
referred to physiotherapy services and regularly followed up by other health professionals.
Regarding the physiotherapeutic care, a greater proportion of children (64%) started
rehabilitation treatment with a short waiting time. It was observed that the preferential service
for emergency and emergency care are UBS, followed by public hospitals. CONCLUSION:
The data showed that children and adolescents are from low-income families, where the main
caretaker is the maternal figure (71.4%) and for health care they make exclusive use of public
services. In view of the dependence of prolonged treatment in patients with chronic
encephalopathy and their vulnerability to presenting chest and / or respiratory dysfunctions, it
is necessary to reflect on the assistance model in order to guarantee continuity, completeness

and accessibility to services, with expanded health options.

Keywords: Therapeutic Itinerary, Respiratory Diseases, Encephalopathy, Physiotherapy
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1.INTRODUCAO

A busca por cuidados terapéuticos, também chamado de itinerario terapéutico, tem
como objetivo descrever e analisar os caminhos e estratégias percorridos pelos individuos em
busca da resolutividade do processo salde-doenca, e demonstra uma importante ferramenta
para a qualificacdo da atencéo a saude e o cuidar da crianga (CABRAL, 2011; GERHARDT,
2006; CASTRO, 2016). Thaines et al. (2009) acrescentam que, o itinerario terapéutico refere-
se ainda a légica que direciona essa busca por cuidados, seja ela no sistema formal, informal
ou em ambos, que se diferencia pelo contexto sociocultural da familia, e por aspectos
relacionados a subjetividade, como tradicdes, crengas, mitos familiares, redes sociais
préximas, assim como experiéncias anteriores, sendo esses fatores determinantes para
entender o percurso realizado.

Segundo Psordas (1996, apud Pasarin 2011), o itinerario terapéutico é definido como
uma sequéncia de atividades realizadas pelos pacientes e/ou familiares para resolver
problemas de salde, abrangendo a percep¢do da doenca (gravidade, causalidade, de
transmissdo), histérico da doenca individual do paciente, focando na busca da salde,
comportamentos e recursos empregados neste processo. Estes conceitos auxiliam 0s
profissionais de salde no entendimento de ampliar novos estudos relacionados ao
acompanhamento das doencas crbnicas mais prevalentes que assolam paises em
desenvolvimento e provocam repercussdes no contexto familiar.

O advento da tecnologia no Brasil contribuiu para a queda na taxa de mortalidade
infantil (50,6, na década de 1980, do século XX, para 22,5 por mil nascidos vivos, em 2004),
contudo, segundo Brasil (2005), ndo houve reducdo no que diz respeito as afeccbes perinatais,
que representam cerca de 50% sobre a morbimortalidade entre criancas menores de cinco
anos. As condicBes de salde da mulher, durante a gestacdo, 0 parto e ao nascimento,
permanecem como fatores contribuintes para que as afec¢cdes perinatais tornem o componente
neonatal de grande desafio para a problematica de saide e doenca dos menores de um ano
(VERNIER; CABRAL, 2006).

Dentre muitas doencas na populagdo infantil, existe uma enorme preocupacao para as
doencas cronicas que, segundo Chiesa et al. (2008), a doenca respiratoria crénica na infancia,
é responsavel por aproximadamente 10% das mortes entre 0s menores de um ano, a segunda
causa de obito na populacéo de zero a um ano de idade e a primeira causa entre as criangas de
um a quatro anos, 0 que constitui um problema de salde publica. Para McPherson et al.

(1998) e O’Brien (2001), as criangas sobreviventes ao processo terapéutico e portadoras de
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malformacdes congénitas ou adquiridas, foram nomeadas, nos Estados Unidos, pelo Maternal
and Health Children Bureau, como Children with Special Health Care Needs, indicando
criangas com estado de saude fragil e dependentes de cuidados especiais, sejam eles de
natureza provisoria ou permanente, para assegurar sua sobrevivéncia.

As doencas respiratorias, agudas ou crénicas, tanto das vias aéreas superiores como
das inferiores, interferem diretamente no cotidiano das criangas e de suas familias, além de ser
um problema de saude publica em todo o mundo, em particular nos paises em
desenvolvimento, onde a morbidade e a mortalidade apresentam indices mais altos que nos
paises ja desenvolvidos (PRATO et al., 2014). Os fatores de risco para este indice sdo baixa
idade, precarias condi¢Bes socioecondmicas, desnutricdo, déficit no nivel de escolaridade dos
pais, poluicdo ambiental e assisténcia de satide de ma qualidade.

A encefalopatia crénica, também conhecida como paralisia cerebral (PC) é uma
doenca cronica e nao progressiva, que afeta cerca de duas criancas a cada 1.000 nascidos
vivos em todo o mundo, sendo a causa mais comum de deficiéncia fisica grave na infancia.
Individuos com PC tém uma expectativa de vida menor, e estudos apontam como principal
causa de morte, as doencas respiratdrias (O’SHEA, 2008; CANS et al., 2007, STRAUSS et
al., 1999).

Rosenbaul et al. (2007) definiram a paralisia cerebral como um conjunto de desordens
permanentes do desenvolvimento da postura e movimento, devido a uma alteracdo néo
progressiva que pode ocorrer durante o desenvolvimento do cérebro no periodo pré, peri ou
pos-natal, e geralmente € acompanhada por distdrbio sensorial, cognitivo, de comunicacéo e
comportamentos, por epilepsia e por problemas musculoesqueléticos secundarios.

Hirakuta, Matsukura e Pfeifer, (2010), afirmam que existem diferentes classificagcdes
referentes aos tipos de PC. Quanto a classificacdo, esta se baseia na distribui¢éo topogréafica e
no comprometimento motor, podendo ser identificada como espastica, discinética, ataxica e
mista; e, quanto a topografia, pode classificar-se como quadriplegia, diplegia e hemiplegia.

Considerando o estudo de Borges et al. (2005) em que foram analisadas a prevaléncia
de distarbios respiratérios em 57 criancas portadoras de PC, atendidas na Clinica Escola de
Fisioterapia da Universidade Catdlica de Brasilia, observaram que 50 delas apresentaram em
algum momento de suas vidas, problemas respiratorios.

Segundo Slutzky (1997), as disfuncbes respiratorias nos encefalopatas sdo pouco
valorizadas, aumentando assim o risco de morbidade e mortalidade destas criancas,
resultantes de uma ventilacdo inadequada que gera outras afeccBes respiratorias, visto que a

desordem neuromotora, proveniente da lesdo cerebral, promove alteragdes ao nivel do trato
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respiratorio, que sdo decorrente de ma postura, diminuicdo da mobilidade, deformidades
torécicas, caréncias nutricionais, acentuado uso de medicagdes e infecgdes respiratorias de
repeticdo, levando a bronquiectasias, obstrucdo das vias aéreas superiores e inferiores, com
consequente retencdo de secrecdo traqueobronquica (FITZGERALD et al., 2009).

Nesse contexto, € importante a intervencdo precoce da Fisioterapia Respiratdria, que
tem como objetivo prevenir as complicagdes pulmonares para assim, poder diminuir a
frequéncia de internagdes, reduzir os sintomas, melhorar a capacidade fisica e aumentar a
expectativa de vida, pois, conforme Barbosa (2002), as afec¢des respiratorias em criangas
com paralisia cerebral sdo responsaveis pelo atraso na evolucdo do tratamento, podendo gerar
maiores agravamentos do quadro, como lesBes irreversiveis, internacfes hospitalares
recorrentes e até mesmo, levar ao ébito.

Diante do exposto, segue o questionamento: O itinerario clinico e terapéutico de
criancas e adolescentes com encefalopatia crbnica e disfungbes pulmonares tem sido

eficiente na resolutividade do processo saude-doenca?

Considerando que estudos sobre itinerarios terapéuticos em doencas crdnicas no
campo da fisioterapia apresenta-se ainda escasso na literatura, o interesse deste trabalho de
investigacdo, reflete em conhecer os caminhos percorridos pelos pacientes a procura de
atendimento, uma vez que possibilita a atencdo ao ser humano dentro do contexto daspoliticas
publicas, podendo entdo contribuir para compreensdo das necessidades em seguranca,
qualidade de vida, como também para solucionar problemas de saude, dando orientacdes as
familias, garantindo uma melhor assisténcia, com um olhar multidisciplinar, de acordo com a

necessidade de cada crianca/adolescente.
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2. OBJETIVOS

2.1. Geral

Analisar o perfil clinico e o itinerario terapéutico de criangas e adolescentes com
encefalopatia cronica e disfungdes pulmonares submetidas a tratamento fisioterapéutico na
Enfermaria e Servico de Fisioterapia Infantil do Hospital Universitario Lauro Wanderley
(HULW), na Universidade Federal da Paraiba (UFPB).

2.2. Especificos

e Mapear o perfil clinico, terapéutico e social das familias e das criancas e adolescentes
participantes do estudo;

e Entender a relacdo entre a encefalopatia cronica e as disfungdes pulmonares;

e ldentificar a importancia do estudo sobre itinerario terapéutico e os paradigmas
existentes no acompanhamento de pacientes com doencas respiratorias crbnicas e

encefalopatia cronica ndo progressiva.
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3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

3.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio, com abordagem quantitativa e
qualitativa desenvolvido na Enfermaria e Servico de Fisioterapia Infantil do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW), na Universidade Federal da Paraiba (UFPB), no

periodo de junho até setembro de 2018.

Para 0 embasamento teorico desta pesquisa, foi realizado uma busca sistematica na
literatura por meio de consultas aos indexadores de pesquisas na base de dados eletrénicos,
artigos cientificos de revisao e/ou experimentais e pesquisas em livros referentes aos assuntos

relacionados com este estudo, entre os anos de 1996 a 2017.

3.2. Populagdo e Amostra do Estudo

A amostra foi determinada de forma ndo probabilistica, por conveniéncia, sendo assim
participaram do estudo catorze (14) individuos que eram atendidos semanalmente no Servico
Ambulatorial de Fisioterapia Infantil do HULW.

O estudo foi realizado em parte com 0s pais/responsaveis, e com criangas e
adolescentes com encefalopatia crénica e disfuncdo pulmonar, entre a idade de 0 a 15 anos,
visto que as lesdes cerebrais podem acontecer no periodo pré-natal, peri-natal ou na primeira
infancia (durante o periodo de desenvolvimento do encéfalo), e delimita-se aos 15 anos, pois as
criancas/adolescentes precisam estar sob acompanhamento fisioterapéutico e o Servico de
Fisioterapia Infantil (ambulatério) e a enfermaria pediatrica do HULW, recebem
criangas/adolescentes nesta faixa-etaria. Foram excluidas do estudo, os pais/responsaveis e
criancas/adolescentes que ndo quiseram responder a ficha de coleta de dados, que néo
permitiram a realizacdo da avaliacdo pulmonar, e as que nao apresentavam o diagnostico
clinico atual de encefalopatia crénica ou que ndo tinham historico de episddios anteriores de

disfungéo pulmonar.
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3.3. Instrumentos e Procedimentos para Coleta dos Dados

Os dados foram coletados a partir de informacGes dos pais/responséaveis por meio de
questionario semiestruturado baseado e adaptado de Fundato et al. (2012) e Siqueira (2015).
O instrumento €é composto de perguntas abertas e fechadas, contendo dados
sociodemogréficos, resumo das condi¢cdes da concepgdo/gestacdo, do parto/nascimento, e
perguntas abertas quando se trata do itinerario terapéutico, buscando entender os caminhos e
estratégias percorridos pela familia, em busca da resolutividade do processo saude-doenca,

dando ao entrevistado a possibilidade de falar mais livremente sobre o tema proposto.

As criangas e adolescentes foram submetidas a uma avaliagcdo fisioterapéutica
pulmonar com ficha adaptada segundo Flor, (2006), com exame fisico direcionado a observar
a morfologia do torax, a presenca de tiragens, o padréo, o ritmo e a amplitude respiratoria, a
expansdo toracica, além da ausculta pulmonar, avaliacdo da tosse e secrecdo, e o registro das
condutas fisioterapéuticas (Anexo C). Foi realizado inicialmente um teste piloto com os pais,
criangas e adolescentes no Servigo de Fisioterapia Infantil (ambulatério) e na enfermaria do
Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW), para estudo e andlise do modelo

questionario.

3.4. Processamento e Analise dos dados

Os dados quantitativos coletados, foram tabulados em uma planilha do Microsoft
Office Excel 2007 e posteriormente, transferidos para o software SPSS for Windows
(StatisticalPackage for the Social Science) na versdo 20. Inicialmente foi analisada a
estatistica descritiva, por meio de frequéncia e porcentagem para variaveis categoricas e
médias + desvio padrdo para varidveis numéricas. Apos a exploragdo inicial dos dados, foi
verificada a associacdo estatistica entre as variaveis por meio do teste de hipotese exato de

Fisher.

Os registros dos dados qualitativos foram realizados através da anélise de contetdo,
que é uma técnica de tratamento de dados coletados que visa & interpretacdo de material de
carater qualitativo, assegurando uma descrigdo objetiva, sistemética e com a riqueza manifesta

no momento da coleta dos mesmos. Tendo como elemento fundamental a interacdo entre o
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objeto de estudo e pesquisador, o registro de dados ou informacbes coletadas e a
interpretacdo/explicacdo do pesquisador (LAKATOS; MARCONI, 2010).

3.5. Aspectos Eticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica, localizado no Hospital Universitario
Lauro Wanderley (HULW). Os aspectos éticos foram respeitados em todas as etapas da
pesquisa, para além do atendimento as exigéncias estabelecidas na Resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude, sobretudo as relativas a preservacdo dos principios bioéticos
fundamentais de respeito ao individuo, da beneficéncia, autonomia e da justica. Devido a essa
questdo, todos os participantes da pesquisa, bem como seus responsaveis legais, estavam

cientes dos objetivos, riscos e beneficios oferecidos pela pesquisa.

Os pais/responsaveis e as criancas/adolescentes maiores de 6 anos, que concordaram
participar do estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Anexo A) e Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (Anexo B)

respectivamente.
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4. RESULTADOS

4.1. ESTUDO QUANTITATIVO

O estudo foi efetuado sob uma abordagem quantitativa, exploratdria e observacional
com procedimento descritivo, utilizando a técnica da observacao direta e sistematica que se
realiza em condicGes controladas ou planejadas para responder a propositos preestabelecidos

por meio de um instrumento de coleta de dados.

e Analise do Perfil Sécio demogréafico dos Pesquisados

Estudo composto por 14 pacientes com diagnostico de Encefalopatia Crénica nao
Progressiva, com idade variando de 0 a 15 anos. A maioria dos pacientes é do sexo masculino
(57,1%), com o cuidador principal sendo a figura materna (71,4%), com auto declaracéo de
raca/cor parda (64,3%), com predominancia do tdnus espastico (78,6%) do tipo hemiplegia
(50,0 %). Em relacdo ao acesso aos servigcos publicos, 100% (n=14) possuem acesso as
Unidades Baésicas de Saude (UBS), 42,9% (n=6) possuem acesso as escolas e 14,3% (n=2)

acessam as creches, como evidenciado na Tabela 1.

Tabela 1 — Descricdo do perfil social das criancas/adolescentes participantes da
pesquisa.

VARIAVEIS N %
SOCIODEMOGRAFICAS
Variavel Descrigdo Frequéncia Absoluta Frequéncia Relativa
Sexo Masculino 8 57,1 %
Feminino 6 42,9 %
Mée 10 71,4%
Cuidador principal Irmao(a) 1 7,1%
AV0 (0) 3 21,5%
Cor Branco 5 35,7 %
Pardo 9 64,3 %
Unidade de
Acesso aos Servigos Saude 6 42,9 %
Publicos Escola e 6 42.9%

Unidade de
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Saude
Crechee

Unidade de 2 14.2 %

Saude
Classificaca Espastica 11 78.6 %
quanto ao tonus  DiSCinEia 2 14,3%
Mista 1 71%
Localizagao da Hemiplegia / 50,0‘;/0
alteracdo motora Diplegia 2 14,3 %
Quadriplegia 5 35,7 %

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

As criangas/adolescentes, em sua grande maioria, sdo procedentes de familias com
predominancia da religido catolica (57,1 %), a maioria dos responsaveis sdo solteiros (50%), e
50,1% deles tém escolaridade até o ensino médio completo, seguido por 14,3% com Ensino
Fundamental 11 Incompleto e Graduagdo completa, e com 7,1% tivemos 0s responsaveis com
Ensino Fundamental | completo, Ensino Fundamental | incompleto e Ensino Médio
Incompleto. Os responsaveis pelas criangas/adolescentes presentes no estudo possuem renda
entre 1 e 2 salarios minimos (85,8%), onde 35,7 % destes, 0s pais (pai e/ou mée) e 0s

pacientes, sdo os responsaveis pela renda familiar, conforme Tabela 2.

Tabela 2 — Descricdo das caracteristicas socioeconémicas e demograficas dos

Responséaveis

PERFIL DOS PAIS/RESPONSAVEIS n %
Variavel Descricdo Frequéncia Absoluta Frequéncia Relativa
Religido Catolica 8 57,1 %

Protestante 6 42,9 %
e ctado civil d Solteiro 7 50,0 %
stado civil do
responsavel -Casa(_:io > 21,4 %
Divorciado 2 14,3 %
Outros 2 14.3 %
Ens. Fund. |
completo 1 71%
Ens. Fund. |
incompleto 1 71%
Ens. Fund. Il
Escolaridade incompleto 2 14,3 %
Ens. Médio
Completo ! 50,1 %
Ens. Médio
Incompleto 1 1%
Graduagéo 2 14,3%

Até 1 salario 1 71%
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minimo
Renda Familiar Entrele?2
salarios 12 85,8 %
minimos
Entre2e 3
salarios 1 7.1%
minimos
Pais 3 21,4 %
AvV0s 1 7,1 %
Participantes da Renda Paciente 2 14,3 %
Pais e paciente 5 35,7 %
Pais e avos 2 14,3 %
Avos e
. 1 7.1 %
paciente

Fonte: Dados da pesquisa, 2018

No tocante aos dados referentes a concepcgéo/gestacao, foi possivel evidenciar que a maior
parte das gestacdes ndao foram planejadas (78,6%), mas apesar disso, todas as mées realizaram
0 pré-natal. Apenas 7,1 % relataram ter tido aborto anterior, e 35,7 % das respondentes néo
tiveram nenhum acontecimento relevante durante o periodo gestacional, enquanto que 64,3 %
relataram ter acontecido algum evento. Quando questionadas em respeito ao uso de bebida
alcoolica, de cigarro ou drogas ilicitas durante a gestacdo, e se a mesma é hipertensa ou
diabética, 71,4 % relataram que ndo, seguido de 14,4 % que informaram ser diabética e 7,1 %

informaram ter ingerido bebida alcodlica e ser tanto hipertensa quanto diabética (Tabela 3).

Tabela 3 — Descricdo das condi¢des da concepcao/gestacao.

CONCEPCAO/GESTACAO n %
Variavel Descricdo Frequéncia Absoluta  Frequéncia Relativa

Planejamento Sim 3 21,4 %
gestacional Néo 11 78,6 %
Pré-natal Sim 14 100 %

Nao 0 0%
Sim 1 71%
Abortos anteriores Néo 13 92,9 %

Acontecimentos

Nenhum 5 35,7 %

relevantes Queda > 14.3 %
Susto 3 21,4 %

Sangramento 1 7,1%
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Outros 2 14.3 %

Queda e susto 1 71%

Nenhum 10 71.4 %

Condicdes Sociais Bebe 1 7,1%
¢ Hipertensa 2 14.4 %

Hipertensa e
iabéti 1 71%
diabética

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Os acontecimentos relevantes e o estado civil do responsavel mostraram associacdo
estatistica, por meio do teste Exato de Fisher. Foi visto que das 9 responsaveis que nao tinham
unido estavel, 8 delas tiveram pelo menos um acontecimento relevante durante o periodo
gestacional, enquanto que as responsaveis que tinham unido estavel, apenas 01 sofreu algum

evento como queda, susto, sangramento, outros, como pode ser observado na Tabela 4.

Tabela 4. Relacéo entre Acontecimentos Relevantes e Estado Civil

ACONTECIMENTOS RELEVANTES TOTAL
Nenhum Pelo menos Um p-valor*
ESTADO CIVIL
Sem unido estavel 1 8 9 0,5
Com unido estavel 4 1 5

*Teste Exato de Fisher
Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

A Tabela 5 que contém as descrigdes das condi¢des do parto/nascimento, nos mostra que
78,6 % das criangas nasceram a termo, seguido de 21,4% pré-termo, com o tipo de parto
predominante sendo o cesareo (57,1 %). A maioria das criangas participantes do estudo nao
foi para a Unidade de Terapia Intensiva (UTI) (57,1%), porém, 71,4% foram para a
incubadora (n=10), 57,1 % ndo choraram ao nascimento (n=8) e 64,3 % nasceram cianético
(n=9).
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Tabela 5 — Descricdo das condi¢des do parto/nascimento

PARTO/NASCIMENTO n_ %
< ~ FREQUENCIA FREQUENCIA

VARIAVEL DESCRICAO AngLU'EA REEXTI\?A
Pré-termo 3 21,4 %
Idade gestacional Termo 11 78,6 %
) Cesareo 8 57,1%
Tipo de parto Normal 5 35,7 %
Forcéps 1 71 %
Sim 6 42,9 %
Foi para uti Néo 8 57,1 %
Foi para incubadora Sim 10 71,4 %
Nao 4 28,6 %
Chorou ao nascimento Sim 6 429 %
Néo 8 57,1%
Nasceu cianotico Sim 9 64,3 %
Nao 5 35,7 %

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Relacionando a idade gestacional com a Unidade de Terapia Intensiva (UTI),
segundo o Teste de Fisher, tivemos que das 3 criancas nascidas pré-termo, todas 3 tiveram
que ir para UTI enquanto que as 11 criancas que nasceram a termo, apenas 3 precisaram ir

para a UTI, conforme mostra a Tabela 6.

Tabela 6. Relacdo entre Idade Gestacional e UTI

UTI TOTAL
Sim Néo p-valor*
IDADE GESTACIONAL
Pré termo 3 0 3 0,5
Termo 3 8 11

Teste Exato de Fischer*
Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

¢ Analise da Condicao Respiratéria das Criancas/Adolescentes

A tabela a seguir, contém informacgdes descritivas a respeito das condi¢fes clinicas

respiratdrias das criangas/adolescentes em estudo (Tabelas 7).



Tabela 7 — Descricdo da condicdo respiratoria

PERFIL RESPIRATORIO N %
., _— Frequéncia Frequéncia
Variavel Descricao Absoluta Relativa
Sim 1 7.1 %
Uso de VMNI Nio 13 92,9 %
badrio Respiratér Abdominal 11 78,6
adréo Respiratério Mista 3 214
_ . Plano 10 71,4 %
Tipo de Abdémen Globoso 4 28,6 %
Normal 4 28,6 %
Escavado 4 28,6 %
Raquitico 1 71%
Tipo de Torax Escavado,
Raquitico e 3 21,4 %
Cifoescoliotico
Escavado e
_ " 2 14,3 %
Cifoescoliotico
Ritmo Respiratério Sincrénico 11 78,6 %
Assincrénico 2 14,3 %
Taquipnéico 1 7,1%
Esforgo Respiratorio Ausente 4 28,6 %
Leve 10 71,4 %
Uso de musculatura Sim 10 71,4 %
acessoria Nzo 4 28,6 %
Tiragens Sim 10 71,4 %
Nao 4 28,6 %
Intercostal 4 28,6 %
Locais das Tiragens Supra Esternal 4 28.6%
Inrercostal e
2 14,3 %
Supra Esternal
Presenca de Secrecédo Sim 2 14,3 %
Nao 12 85,7 %
Tosse Sim 1 7,1%
Nao 13 92,9%
Expans!b_llldade Normal 8 57.1 %
toracica L
Diminuida 6 42,9 %
Ausculta Pulmonar MV s/ RA 10 71,4 %
MV Com RA 4 28,6%

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
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Como visto nos resultados descritos anteriormente, a maioria das criangas (92,9%) nao
faz uso de Ventilagdo Mecénica N&o-Invasiva (VMNI), como padrdo respiratorio, foi
predominante o padrdo abdominal com 78,6% com caracteristica de abdome plano (71,4%).
Quando avaliado o tipo de térax, 28,6% apresentaram o torax normal (n=4), e 71,4%
apresentaram deformidades (n=10), sendo 28,6 % do tipo escavado, seguido de escavado,
raquitico e cifoescoliotico com 21,4 %, escavado e cifoescolidtico com 14,3 % e por fim,
raquitico com 7,1 %.

O ritmo respiratério prevalente nas criangas/adolescentes avaliados foi sincrénico com
78,6 %, 71,4% apresentaram esforco respiratério do tipo leve, com uso de musculatura
acessoria e presenca de tiragens (n=10), onde 28,6 % apresentavam tiragens na regido
intercostal (n=4), 28,6 % na regiédo supra-esternal (n=4) e 14,3 na regido esternal (n=2).

No momento da avaliacdo, apenas 14,3 % da populacdo de estudo estavam com
presenca de secrecdo, sendo ela do tipo mucoide e em quantidade diminuida, e apenas 7,1%
apresentavam tosse do tipo produtiva e efetiva.

A expansibilidade toracica estava normal em 57,1 %, seguida de diminuida, em 42,9
% dos avaliados e na ausculta pulmonar, 71,4% apresentavam murmdrio vesicular presente
sem ruidos adventicios em ambos os hemitérax, seguido de 28,6 % que apresentavam

murmdrio vesicular com ruidos adventicios do tipo ronco.
e Analise quanto ao Tipo de Tratamento Fisioterapéutico
No Grafico 1 pode-se observar os tipos de tratamentos fisioterapéuticos recebidos
pelos pacientes avaliados nessa pesquisa, onde 64,3% realizaram fisioterapia motora e

respiratoria.

Graéfico 1: Descricdo do tipo de tratamento fisioterapéutico recebido

TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO

® Fisioterapia Motora

Fisioterapia Motora e
Respiratoria
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2018.

e Andlise do Itinerario Terapéutico

Ao analisar a Tabela 8 € possivel verificar que a grande maioria das criangas/adolescentes
participantes do estudo apresentou uma situacdo de urgéncia e emergéncia logo ao nascimento
(78,6%) e nao possuem plano de satde (n=11), em decorréncia disso, 71,4 % relataram que
buscam atendimento publico. Ainda com a amostra em questdo, temos que 92,9 % fizeram

consultas/exames de rotina nos ultimos 12 meses.

Tabela 8- Descricdo do Itinerario Terapéutico

ITINERARIO TERAPEUTICO N %
. _— Frequéncia Frequéncia
Variavel Descricao Al Relativa
A0 nascimento 11 78,6 %
urgencialemergénca < 6 meses : 143%
g g > 6 meses 1 7,1%
Plano de saude Sim 3 214 %
Nao 11 78,6 %
Plblico 10 71,4 %
Atendimento Particular 4 28,6 %
i Sim 13 0
Consultas de rotinas ’ 92,9 %
Néo 1 7,1 %
Até uma
Tempo até procurar semana 4 28,6 %
Atendimento Menos de 1 )
més 7,1 %
6 42,9 %
3-6 meses 3 21,4 %
> 6 meses
Tempo entre a Procura e ser Até uma

. 0,
Atendido semana 10 71,4%
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Menos de 1
A 2 14,3 %
més
2 14,3%
1-3 meses
3 . Até uma 9 64,3 %
Tempo até ser atendido pelo M ’
Especialista Semana vienos
de 1 més 5 35,7 %
uBS 14 100%
UPAS 5 35,7 %
Pronto Socorro
. 3 21,4%
Particular
Pronto Socorro
a 1 7,1%
Convénio
Consulta
. 7 50 %
particular
Tipo de servico de saude utilizado Consulta
a 2 14,3 %
Convénio
Hospital
. p_ 10 71,4 %
Publico
Hospital
a 1 7,1%
Convénio
Hospital
. 3 214 %
Particular
Clinicas de
e 10 71,4 %
Reabilitacdo

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Ainda de acordo com os dados expostos na Tabela 8, em relacdo ao tempo decorrido apds
perceber que a crianga ndo estava bem até a procura por um servico de salde, em 42,9 % dos
casos, foi em um periodo de 3 a 6 meses, em relacdo a procura de um servico de saude e ser
atendido, 71,4 % relataram ter sido em até uma semana, e em geral esse também foi o
intervalo de tempo (até uma semana) mais frequente quando se trata do tempo decorrido até a
crianca ser atendida por um especialista (64,3%).

O tipo de servico de salde mais frequentemente utilizado pelos responsaveis desde
que a crianca apresentou alguma enfermidade foi a Unidade Basica de Saude (UBS) (100%),

seguido pelo atendimento em Hospitais Publicos (71,4 %) e consultas particulares (50 %).
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4.2. ESTUDO QUALITATIVO

Os instrumentos que foram utilizados na pesquisa qualitativa correspondem as

entrevistas e as observac6es. Segundo Lakatos e Marconi (2010):

“A entrevista € uma conversacdo efetuada face a face, de maneira
metddica; proporcionando ao entrevistador verbalmente a informagéo
necessaria. O fato de estarmos frente a frente com o entrevistado nos

da possibilidade de fazermos observagdes plausiveis.”

A andlise de dados qualitativos, aqui apresentados, esta baseada nas respostas dadas

pelos pais/responsaveis das criancas e adolescentes com Encefalopatia Cronica e Disfuncao

Pulmonar e esses dados foram analisados e interpretados nos quadros e comentarios seguintes.

e Quadro referente a profissdo dos responsaveis das Criancas e Adolescentes com

Encefalopatia Cronica ndo Progressiva do Servico de Fisioterapia do HULW

Os depoimentos presentes no Quadro 1, mostram que a maioria das maes/cuidadores

abdicaram de outros papéis, para tornarem-se maes.

Quadro 1: Profissao dos pais/responsaveis

PROFISSAO DOS RESPONSAVEIS

R1 “Cuidar da minha filha”

R2 Funcionério Publico

R3 “Tive que deixar o trabalho pra me dedicar so a ele”

R4 Promotor de Vendas

R5 Autdnoma

R6 “Cuidar da casa e do meu filho”

R7 “Nao trabalho, as vezes fago bico no final de semana de gargonete em
festas”

R8 Comerciaria

R9 Agricultor

R10 “Cuidar da casa e do meu filho, ndao tenho tempo nem condi¢des para
trabalhar fora”

R11 “Dona de casa”

R12 Cabeleireira

R13

Comerciante
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| R14

| UBER

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Quadros referentes ao Itinerario Terapéutico

Foi possivel observar no Quadro 2, que as criancas avaliadas, com exce¢do da R10,

relataram que no ultimo ano, foram contempladas pela integralidade dos servigos de saude

através do acompanhamento com diversos profissionais de Salde.

Quadro 2. Acompanhamento/Consultas de rotina

ACOMPANHAMENTO/CONSULTA DE ROTINA

R1 Ortopedista e Oftalmologista

R2 Neurologista

R3 Pneumologista, Neuropediatra Neurologista, Alergologista e Pediatra
R4 Cardiologista, Neurologista e Ortopedista

R5 Neurologista e Pediatra

R6 Neurologista e Equipe Multidisciplinar - SARAH

R7 Neurologista, Pediatra e Cardiologista

R8 Neurologista

R9 Neurologista e Ortopedista

R10 N&o esta sendo acompanhado

R11 Neurologista e Pediatra

R12 Neurologista e Ortopedista

R13 Cardiologista, Pediatra e Odont6logo

R14 Neurologista, Pediatra e Equipe Multidisciplinar — SARAH

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

O quadro a seguir, nos mostra que a maioria das criangas/adolescentes participantes deste

estudo, € acompanhada regularmente por outros profissionais de saude, de acordo com a

necessidade de cada um, em busca de um cuidado integral.

Quadro 3. Servicos utilizados para atender as necessidades das criangas/adolescentes.

SERVICOS UTILIZADOS PARA ATENDER AS NECESSIDADES/CUIDADOS DAS

CRIANCAS/ADOLESCENTES

R1 Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Estimulacdo Visual e Fonoaudiologia
R2 Fisioterapia

R3 Fisioterapia e Fonoaudiologia

R4 Fisioterapia e Terapia Ocupacional
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R5 Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Fonoaudiologia

R6 Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Equoterapia e Fonoaudiologia
R7 Fisioterapia e Terapia Ocupacional

R8 Fisioterapia

R9 Fisioterapia e Fonoaudiologia

R10 Fisioterapia e Terapia Ocupacional

R11 Fisioterapia

R12 Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Fonoaudiologia

R13 Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Odontologia e Fonoaudiologia
R14 Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Fonoaudiologia

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Cerca de 40% dos respondentes, ou seja 05 familias, relatam ter demorado mais de 4

meses para conseguir assisténcia fisioterapéutica no Servico de Fisioterapia Infantil do

Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW). Nesse contexto, chama a atencdo, o fato de

gue uma maior proporc¢do de criangas (64%) iniciaram o tratamento reabilitador com pouco

tempo de espera.

Outro fator que chama a ateng¢do nos dados obtidos com o quadro 4, é o fato de que 10
acompanhantes (R1, R2, R4, R6, R7, R8, R10, R11, R12, R14) relataram terem sido

encaminhados para o servicos de fisioterapia.

Quadro 4. Caminhos percorridos para conseguir atendimento fisioterapéutico.

CAMINHOS PERCORRIDOS PARA CONSEGUIR ATENDIMENTO
FISIOTERAPEUTICO

R1 “FEla faz Terapia Ocupacional(TO) aqui, ai a TO encaminhou ela pra fisio, deixei
0 nome na lista de espera, e depois de 6 meses ela foi chamada”.

R2 “Eu conhego uma mde que o filho ¢ atendido aqui, ela me indicou e eu vim com o
encaminhamento, demorou uns 4 meses pra ele ser chamado”.

R3 “FEle é atendido pela fisioterapia aqui mesmo no hospital, desde que nasceu, ele
ainda ndo passou 1 semana em casa”

R4 “Ele veio encaminhado do HULW, e em menos de uma semana depois que eu
deixei 0 nome dele na lista de espera, ele foi chamado”

R5 “Uma amiga me indicou o servigo de fisioterapia da Clinica Escola, entdo eu vim
colocar o nome dela na lista, e rapidamente ela foi chamada”.

R6 “Vim na Clinica encaminhada do HULW, e rapidinho ele foi chamado para
avaliagdo e depois jd inicio o tratamento”.

R7 “Ela foi encaminhado pelo fisioterapeuta do HULW para a Clinica Escola,
conseguiram logo uma vaga para ela”.

R8 “Ele foi encaminhado pelo HULW, conseguiram encaixar ele nos atendimentos
assim que cheguei”.

R9 “Conheci a Clinica Escola através da mde de outra paciente que mora na mesma
cidade que eu, coloquei o nome da minha filha na espera, demorou uns 4 meses,
mas o que importa é que chamaram”.
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R10 “Conheci a Clinica Escola de Fisioterapia através de uma amiga, vim no servigo
com o0 encaminhamento médico e coloquei 0 nome dele na lista de espera, fomos
chamados em menos de 6 meses”.

R11 “Levamos o encaminhamento do Neurologista ¢ esperamos 2 anos na lista de
espera para ser chamada”.

R12 “Ele foi encaminhado pelo HULW, e ficamos aguardando a lista de espera, ndo
demorou muito para que ele fosse chamado”.

R13 Acompanhamento na Enfermaria do HULW e Clinica Particular.

R14 “Ela era atendida na FUNAD, e la me indicaram a Clinica Infantil, aguardei 2

meses para ser chamada, apés ter deixado a documentacdo e o nome dela na lista
de espera.

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
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5. DISCUSSAO

5.1. ESTUDO QUANTITATIVO

PERFIL CLINICO DOS PARTICIPANTES - PARTE |

Observamos nos resultados apresentados nas Tabelas 1 e 2, que a amostra possui um
perfil prevalente: 57,1% das criancas sdao do sexo masculino, com predominancia do ténus
espastico (78,6%) do tipo hemiplegia (50,0 %), tem a mée como cuidador principal (71,4%), e
100% declarou ter acesso aos servi¢os da Unidade Bésica de Saude enquanto que apenas
42,9% frequentam escolas. A maioria dos responsaveis/cuidadores sdo solteiros (50%), e 50%
deles tém escolaridade até o ensino médio completo, com renda predominante entre 1 e 2
salarios minimos (85,7%), onde 35,7 % destes, 0s pais (pai e/ou mée) e 0s pacientes, Sdo0 0s
responsaveis pela renda familiar.

Em relacdo ao sexo, Caon, et al. (2003, apud Rothstein e Beltrame 2013), indicaram a
prevaléncia de 72% dos participantes do sexo masculino em estudo de criangas com PC.
Matos e Lobo (2009) também relataram em literatura a prevaléncia de 57,8% do sexo
masculino em relagdo ao feminino. Em nosso estudo observou-se predominio do sexo
masculino, em conformidade com estes. J& no estudo de Mancini et al. (2003), 0 sexo
(feminino representou 18 das 33 criancgas participantes da pesquisa, dados esses que diferem
significativamente dos encontrados nessa pesquisa.

Maranhdo (2005) em seu estudo em relacdo a prevaléncia entre os tipos de PC relatou
que a forma espaéstica, é a mais presente compreendendo 70% dos casos. Em nosso estudo, foi
observado que o ténus espastico teve um predominio de 78,6 % das criancas/adolescentes
avaliadas, corroborando também com Gonzalez (2002), quando disse que na Paralisia
Cerebral, a forma espastica é a mais encontrada e frequente em 88% dos casos.

Leite et al. (2015), mostram em seu estudo sobre o impacto na vida de maées
cuidadoras de criangas com doencas cronicas, que quase sempre, o cuidado é realizado pela
figura feminina, que social e historicamente, foi construida como a que acolhe, alimenta,
cuida, remetendo a uma imagem maternal, corroborando com esse estudo que teve 71,4% de
mées e 21,5% de avos como responsavel pelo cuidado ao filho doente corroborando também
com um estudo realizado numa comunidade quilombola, por Marques et al (2014), as mées
foram apontadas como as principais cuidadoras das criangas na quase totalidade das familias

participantes.
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Das familias estudadas, 50% dos cuidadores sdo solteiros. Marten Milbrath, et al.
(2008) em um estudo realizado no Rio Grande do Sul em 2008, com mées de criangas com
PC, apresentaram como resultado que apenas um pai abandonou a familia e os demais, em
conjunto com os avés maternos, constituem fonte principal de apoio, contradizendo aos dados
obtidos nesse trabalho em que apenas 21,4% possuem a figura paterna (n=3), como fonte de
apoio social. Ribeiro, Porto e Vandenberghe, (2013), afirmam ainda que o vinculo afetivo
pai/mae-filho, o apoio do conjuge, o bom funcionamento familiar e o sentimento de participar
ativamente da vida social, sdo importantes indicadores de melhor saude.

Nesta pesquisa, foi constatado que 85,7% das familias possuem renda familiar de 1 a 2
salarios minimos, onde em 35,7% destes, os pais (mae/pai), e 0s proprios pacientes, sdo 0s
responsaveis pela renda. Resultados semelhantes foram encontrados por Looman et al.
(2009), os quais evidenciam que a chegada de uma crianca com deficiéncia gera um impacto
financeiro e aumenta a carga de trabalho da familia e a maior demanda de tempo exigida para
cuidar dessas criancas € um fator que dificulta a manutengdo dos pais em seus empregos, 0
que torna a familia mais vulneravel financeiramente. Embora as familias recebam algum tipo
de ajuda financeira por parte do governo, corroborando com os resultados acima, o dinheiro
na maioria das vezes ndo é suficiente para cobrir as despesas de saude, além de ndo suprir 0s
custos habituais de manutencédo de um lar.

Diferentes fatores podem levar a crianga aos riscos para o desenvolvimento da PC,
desde a gestacao até os primeiros dias de vida, sejam eles fatores de risco maternos, neonatais
e ambientais. Como visto nas Tabelas 4 e 5, quanto ao planejamento gestacional, em 11 dos
14 casos, a gestacdo ndo foi planejada, mas em relacdo ao acompanhamento pré-natal, todas
relatam ter tido com frequéncia.

Segundo Zanini (2009), a prevencdo em relacdo a Paralisia Cerebral deve estar
associada a melhoria na salde materna, nos cuidados perinatais e na prevencao de acidentes
durante a gravidez visto que intercorréncias gestacionais estdo relacionadas a prejuizos
neuroldgicos aos lactentes. Nesta pesquisa, foi possivel observar que 64,3% das respondentes
(n=9), relataram algum acontecimento relevante durante a gestacdo, do tipo, sustos, quedas,
sangramentos e outros, o que corrobora com Serdaroglu et al (2006) , que em seu estudo de
prevaléncia, observou que 26% das criancas com PC, tiveram danos pré-natais. Ainda
relacionado aos fatores socioeducativos, de cuidados maternos, tivemos 7,1% das mées que
afirmou ter ingerido bebida alcoodlica durante a gestacdo e Fabbri, Furtado e Laprega (2007)

confirma em seu estudo que a ingestdo materna de alcool durante a gestagdo expbe o feto a
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embriotoxidade o que torna crescente e evidente as anormalidades neurolégicas causadas no
bebé.

Uma varidvel importante a ser analisada quando relacionada aos acontecimentos
relevantes durante o periodo gestacional foi o estado civil dos responsaveis. No estudo, foi
possivel observar que das 9 responsaveis que nao tinham unido estavel, 8 delas tiveram pelo
menos um acontecimento relevante durante o periodo gestacional, enquanto que, das que
tinham unido estavel, apenas 01 sofreu algum tipo de acontecimento. Ferraz e Bordignon
(2012), afirmam que as gestantes solteiras, assim como as viuvas e separadas judicialmente,
tendem a constituir um grupo vulneravel. As justificativas, para tanto, giram em torno da
auséncia, na grande maioria, de aporte afetivo, emocional, social, financeiro e de estimulo ao
autocuidado a mée, por parte do pai do bebé e da familia, confirmando os dados obtidos nesse
estudo.

Em relacdo a idade gestacional e as condi¢cdes de parto/nascimento, 78,6 % das
criangas participantes do estudo nasceram a termo, o que é importante salientar, pois apesar
da prematuridade ser o fator de risco mais comum para o desenvolvimento de PC, a maioria
das criancas afetadas nasceram com idade gestacional adequada, confirmando os dados
obtidos por Bax et al., (2006), num trabalho com 431 criancas de diferentes paises europeus,
que verificaram que mais da metade das criancas com paralisia cerebral (n = 235 [54,5%])
nasceram a termo (> 37 semanas). E Rothstein & Beltrame (2013), afirmam que em 75% das
criancas nascidas a termo, a PC ocorre devido a intercorréncias no periodo pré-natal.

Quanto ao tipo de parto, Honorato et al. (2006), afirmaram que o indice de criancas
com encefalopatia crénica ndo progressiva da Infancia, nascidas de parto natural foi de
84,74% e 15,25% de parto cesarea. Em contestacdo, neste estudo observamos que o parto
cesareo ocorreu em 57,1% e o natural em 35,7% das mées avaliadas. Destas, 42,9 % tiveram
necessidade de internacdo em uma Unidade de Terapia Intensiva (UTI), que quando
comparada a idade gestacional, tivemos que das 3 criancas nascidas pré-termo, todas 3
tiveram que ir para UTI enquanto que as 11 criangas que nasceram termo, apenas 3
precisaram ir para a UTI, conforme mostra a tabela 6. O que é afirmado por Ribeiro et al.
(2014), que em seu estudo sobre os fatores preditores para a admissdo do recém-nascido na
unidade de terapia intensiva, teve um resultado de 79,8% dos neonatos que nasceram pré-
termo. Os dados podem ser comparados também, aos encontrados em uma pesquisa
desenvolvida em Santa Maria, no Rio Grande do Sul, que obteve 65,0% de interna¢fes na
UTI, de neonatos pré-termo (BASSO, NEVES, SILVEIRA, 2012)
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As doencas pulmonares sdo uma importante causa de morbidade e mortalidade em
criancas com PC. A avaliagdo e o gerenciamento da disfungdo respiratoria devem ser
reconhecidos como parte de uma rotina de reabilitacdo (ERSOZ et al., 2006). O sistema
respiratorio desses individuos sofrem influéncias direta e indireta dos distdrbios do tonus, da
postura e do movimento. Barbosa (2002), afirma que a rigidez do ténus, as posturas fixadas e
as assimetrias, associadas a pobreza de sua movimentacdo, contribuem para o
desenvolvimento de deformidades Osseas, alteracdes estruturais e encurtamentos e/ou
retracbes musculares, fatores esses observados durante a avaliacdo respiratoria dos
participantes da pesquisa.

Neste estudo, quando avaliado o tipo de térax, 71,4% apresentaram deformidades
torécicas (n=10), sendo 28,6 % do tipo escavado, seguido de escavado, raquitico e
cifoescoliotico com 21,4 %, escavado e cifoescoliotico com 14,3 % e por fim, raquitico com
7,1 %. Um estudo realizado por Alencar et al. (2017), buscou a prevaléncia da deformidade de
torax em 53 criancas e adolescentes especiais, onde foi possivel observar um predominio no
publico com paralisia cerebral de 43,40% com torax escavado, que € definido como a
depressdo da porcdo media ou inferior da regido esternal no sentido da coluna (REBEIS,
2005). As deformidades na maioria das vezes ocorrem ndo pela acdo direta do aumento de
tonus, mas pelo desequilibrio muscular entre os musculos hipertdnicos e seus antagonistas
enfraquecidos.

A cifoescoliose é comum nas criancas portadoras de Paralisia Cerebral e esteve
presente em 35,7% das criancas estudadas. Este distdrbio, por longos periodos, pode levar a
hipoventilacdo e a hipercapnia e, se ndo tratada, a complicacdes consequentes da hipertenséo
pulmonar. (SCANLAN, WILKINS, STOLLER, 2000). Ferreira (2012), certifica que 0s
desvios na estrutura da parede toracica pode resultar em insuficiéncia mecanica, fadiga
muscular respiratoria e hipoventilacdo além de aumentar, demasiadamente, o trabalho dos
masculos respiratérios.

O esforgo muscular respiratorio devido a deficiéncia muscular existente, foi presente
em 71,4% das criangas/adolescentes que participaram da pesquisa, e estava sempre associado
com o uso de musculatura acessoria e a presenca de tiragens. Alencar et al. (2017), encontrou
como resultado de seu trabalho, que (56,6%) das criangas com PC, utilizavam musculos
acessorios para auxiliar na respiracao, e possuiam tiragens. E quando associado a deformidade
de térax com a presenca de sinais de esforco respiratorio, foi encontrado que dos 23

participantes (43,4%) que apresentavam o térax escavado, 14 (60,8%) apresentavam tiragem e



35

9 (39,1%), faziam uso de musculatura acesséria. Dados semelhantes aos encontrados nesse
estudo.

No que diz respeito ao tratamento fisioterapéutico, 64,3% dos avaliados nesta
pesquisa, possuem um tratamento fisioterapéutico exclusivamente motor, e apenas 35,7 %
tem a fisioterapia tanto motora quanto respiratéria. Nicolau e Lah6z (2007), afirmam que nas
criancas com paralisia cerebral, o tratamento respiratorio deve ser feito concomitantemente
com o motor, buscando a reducdo da frequéncia das afeccdes pulmonares e evolucdo
favoravel das disfuncdes motoras. A fisioterapia motora tem como objetivo a inibicdo da
atividade reflexa anormal para normalizar o tbnus muscular e facilitar o movimento normal.
Mas, deve-se também proporcionar a adequacao da mecanica ventilatéria com a finalidade de
proteger essas criangas contra as afeccGes de repeticdo favorecendo a simetria toracica,
melhorando ou contendo as deformidades (quando estas ja se fazem presentes) e quando néo,
preveni-las e melhorar o padrédo respiratorio e a ventilagdo, aumentando a expansibilidade e
mobilidade torécica (FERREIRA, 2012).

ITINERARIO TERAPEUTICO - PARTE I

A grande maioria das criancas/adolescentes participantes do estudo tiveram uma
situacdo de urgéncia e emergéncia logo ao nascimento (78,6%), o que corrobora com Brasil
(2013), quando diz que a PC é uma condicdo bem reconhecida de alteracdo no
desenvolvimento neuroldgico que se manifesta na primeira infancia, usualmente antes dos 18
meses de idade, porém, afirma também que o diagnéstico de PC muitas vezes é consolidado
por volta dos 24 meses de idade, principalmente em casos de gravidade leve, devido ao
aparecimento de distonias transitdrias, ou seja, sinais neurologicos que aparecem, mas ndo se
mantem.

E visivel perceber nos resultados apresentados na Tabela 8 que a maior parte das
criancas (78,6%), ndo possui plano de saude, e consequentemente, destes, 71,4% recorrem aos
servigos publicos de saude em busca de resolutividade do processo salde-doenca da crianca,
inclusive quando o menor apresenta alguma situacdo considerada como de urgéncia. Esses
dados podem ser justificados pela baixa renda familiar, pois como demonstram os resultados
da pesquisa, a maioria das familias possui entre um e dois salarios minimos (85,7%), o que
dificulta a utilizacdo de uma parcela das financas que ja sdo poucas para custear este tipo de
servico, visto que causaria um desfalque considerdvel da renda para outras necessidades

béasicas, como por exemplo, a alimentacdo, corroborando com os estudos de Siqueira (2014) e
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Silva et al (2010), onde foi observado que a maioria dos participantes das pesquisas buscavam
0s servigos publicos para resolucdo dos problemas de salde, pois se tratavam de comunidades
de baixa renda. E assim como na amostra de Siqueira (2014), neste estudo observou-se que 0
numero de criancas que tiveram acesso a algum plano de saude foi pequeno, possivelmente
justificado também pela média da renda familiar.

Quanto a realizacdo de consultas de rotina no ano que precedeu a coleta de dados,
como mostra na tabela 8, é possivel perceber que 92,9%, ou seja, 13 das 14 criancas
participantes do estudo, realizaram pelo menos uma consulta/acompanhamento médico de
rotina, seja no sistema publico ou privado de saude.

Segundo Siqueira (2014), a realizacdo de consulta para fins de rotina é fundamental
por conta da necessidade de acompanhamento periddico da crianca, evitando que a mesma
seja levada a um especialista apenas nas situacfes de emergéncia. Em criangas com patologias
crbnicas, a ida frequente ao médico permite o diagndstico precoce do agravo e a instituicdo de
medidas que evitem a evolucdo do quadro clinico para algo mais grave e sua posterior
conversdo em uma situacao de urgéncia ou emergéncia, tornando o itinerario terapéutico mais
dificil e sofrido nestes casos.

Em relacdo ao tempo decorrido ap6s perceber que a criangca ndo estava bem até a
procura por um servico de saude, em 42,9 % dos casos, foi em um periodo de 3 & 6 meses. E
inquestiondvel a importancia de identificar as barreiras no ato de ingressar aos servicos de
salde, dados os custos sociais e humanos advindos do ndo atendimento em tempo habil,
principalmente quando se trata de criancas com Paralisia Cerebral que necessitam de um
diagndstico e intervencdo precoce para que possam se beneficiar da grande plasticidade
cerebral nos primeiros meses de vida da crianga. (BRASIL 2013).

Quando questionados em relacdo a procura de um servico de saude e ser atendido, 71,4 %
relataram ter sido em até uma semana, e em geral esse também foi o intervalo de tempo (até
uma semana) mais frequente quando se trata do tempo decorrido até a crianca ser atendida por
um especialista (64,3%), neste caso, a média de tempo de espera foi razoavelmente boa, ao ser
comparado com um estudo realizado por Maier et al. (2014) na capital do Mato Grosso do
Sul, onde o tempo de espera para ter acesso a realizagcdo de exames pelo SUS superam um
més.

O tipo de servigo de saude mais frequentemente utilizado pelos responsaveis desde
que a crianga apresentou alguma enfermidade foi a Unidade Basica de Saude (UBS) (100%),
por ser considerada como uma “porta de entrada” do usuario no SUS, e, a partir dela, segue

para 0s niveis de maior complexidade. No estudo de Oliveira et al. (2012), as unidades de
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referéncia para as familias foram as Unidades Basicas de Saude e Unidades de Saude da
Familia (USF) e as criancas antes de serem hospitalizadas passaram pela atengdo primaria ou
ambulatdrios privados, corroborando com nosso estudo que seguido pela UBS, tiveram com
maior predominancia a utilizacdo de Hospitais Publicos (71,4 %) seguido de consultas
particulares (50 %).

De acordo com Silva et al (2014), a busca pela esfera secundaria como porta de
entrada ao sistema publico de salde pelas familias, se caracteriza por acreditarem que nesses
servicos a resolucao do problema a saude é imediata, porém, existe uma consequéncia quando
as familias buscam servicos que ndo caracterizam a entrada prioritaria do sistema de satde, ou
seja, a demanda aos servicos de urgéncia e emergéncia (média e alta complexidade) aumenta
e contraditoriamente as expectativas, a atencdo da equipe de salde ndo serd a idealizada, ja
que ndo ha fluidez da dinamica de trabalho e continuidade de atencdo e isso reproduz a néo
resolutividade, gerando encaminhamentos e transferéncias para varios servi¢os de saude,

submetendo a criancga e seus familiares a este processo desgastante.

5.2. ESTUDO QUALITATIVO

A PC como uma condicdo de deficiéncia cronica, tem suas implicagGes sociais que
afetam todos os familiares e em especial a mée. A familia enfrenta a crise da perda de um
filho perfeito, bem como a tarefa de se ajustar e aceitar a crianca e sua deficiéncia. A
literatura, nas pesquisas de Castro & Piccinini (2004) e Pontes-Fernandes & Petean, (2011)
tém apontado sistematicamente para o “carater disruptivo da doenga cronica na dindmica
familiar”. O impacto da descoberta da deficiéncia € muito grande para os pais, independente
do tipo de diagnostico ou da gravidade deste, gerando um sofrimento crénico. A familia faz
todo um esforco para se adaptar a situacdo por meio da alteracdo na rotina didria e nos
projetos de cada membro.

Os depoimentos dos pais ou responsaveis no Quadro 1, mostram que apenas (30%)
exercem atividades fora de casa, e 70% das maes/cuidadores abdicaram de outros papéis, para
cuidar dessas criangas.

Pode-se observar na entrevista sobre a pergunta: “Qual a profissdo dos pais/responsaveis”,
R1, relata: “Cuidar da minha filna”; enquanto que a R3 menciona: “Tive que deixar o
trabalho pra me dedicar s6 a ele ” e o relato da R10: “Cuidar da casa e do meu filho, néo

tenho tempo nem condicdes para trabalhar fora”.
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Considerando o que diz Nunes et al., (2011), a crianca em situacdo crénica demanda
muito mais tempo, dedicagdo, investimento de uma familia do que uma crianga com
desenvolvimento tipico. Junto a isso, com base nas falas e nas observacdes, entende-se que
pela situacdo em que se encontraram, muitos dos responsaveis foram obrigados a sairem de
Seus empregos, pois as criancas necessitam de dedicacdo integral, tanto nos cuidados
domiciliares, como também no acompanhamento constante aos tratamentos e consultas. O que
corrobora com Milbrath et al. (2008b) que demonstrou que as mulheres referenciaram uma
mudancga completa em suas vidas ao perceberem/compreenderem a diversidade de cuidados
especiais de que seus filhos necessitariam em decorréncia da paralisia cerebral.

Nesses Ultimos paragrafos, vamos trazer a tona a integralidade e a acessibilidade no
cuidar da crianga com Paralisia Cerebral, como uma necessidade de ultrapassar a assisténcia
médica.

Nos primérdios da constituicdo da medicina ocidental moderna, a tematica da infancia
ndo se sobressaia. A pediatria nasceu como um movimento da sociedade ocidental, a partir da
ascensédo do capitalismo e do Estado moderno, que passa a valorizar o cidad&o, e, portanto, a
preocupa-se com sua formacdo e desenvolvimento, atentando-se para os cuidados durante a
infancia. Até entdo, havia uma desvalorizacdo quase completa da vida biologica da crianca. A
Pediatria, como especialidade médica, surge no final do século XVIII, no rastro das
modificacbes socioculturais préprias da Modernidade e das Luzes, pois, até o século XVII, a
salide e a educacdo das criancas eram responsabilidade da familia. (ARIES; DUBY (2009)).

Assim, so6 foi possivel pensar uma especialidade médica para as criancas quando essas
passaram a ter um estatuto que lhes conferisse um lugar social especifico, e com a
implementacdo do Sistema Unico de Sadde (SUS) em 1990, que ao ser sancionada a lei
namero 8.080, detalhou os principios, diretrizes e condicdes para a organizacdo e
funcionamento do novo sistema.

Segundo Oliveira et al., (2008), a formacéo desse novo sistema, em que todo o cidadao
tem direito a saude, € norteada por principios como a universalidade (acesso aos servigos de
salde em todos os niveis de assisténcia), a equidade (que todo o cidaddo é igual perante o
SUS, e que sera atendido conforme as suas necessidades) e a integralidade das a¢des de salde
(entendida como um conjunto articulado e continuo das agdes e servigos preventivos e
curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos o0s niveis de
complexidade do sistema).

Uma crianga com Paralisia Cerebral deve, obrigatoriamente, ser encaminhada/

referenciada a uma rede de servigos que ultrapassam a assisténcia medica.
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No Quadro 2, foi possivel observar, que as criangas avaliadas, com excecdo da Crianca
10, tém sido contempladas pela integralidade dos servicos de saide. O que corrobora com
Milbrath, (2008), quando a mesma diz que essas criangas necessitam, para potencializar o seu
crescimento e desenvolvimento, uma integracdo entre a complexa rede de servicos
disponiveis no ambito da salde. A assisténcia precisa extrapolar, até mesmo as barreiras
multiprofissionais, e alcancar a intersetorialidade, para permitir um trabalho conjunto dos
servicos de saude, educacdo, recreacdo, estimulacdo precoce, entre outros.

Sendo assim, o tratamento dessas criangas/adolescentes vai requerer varios
profissionais em virtude dos multiplos comprometimentos. O neurologista deve encaminhar,
orientar a familia e a equipe multidisciplinar para que juntos facam a reabilitacdo da crianga.

O Quadro 3 nos mostra que a maioria das criancas/adolescentes participantes deste
estudo, sdo acompanhadas regularmente por outros profissionais de saude, de acordo com a
necessidade de cada um, em busca de um cuidado integral. A equipe multidisciplinar, depois
de fazer a avaliacdo da crianga/adolescente, deve estabelecer o plano terapéutico, distribuindo
as tarefas que cabem a cada um de seus elementos, corroborando com Oliveira et al., (2008)
guando afirmam que as unidades prestadoras de servi¢os, com seus diversos graus de
complexidade, formam um todo indivisivel, devendo configurar um sistema capaz de prestar
assisténcia integral aos individuos.

Estudos de S e Gomes 2014 mostram que a comunicacdo entre membros das equipes
de saude com os pais e cuidadores das criancas — envolvendo, inclusive, a tomada de decisdo
coletiva sobre o cuidado — € uma importante ferramenta capaz de cortar o que impossibilitou o
avanco na area da promocao de salde da crianca e estimula uma participacdo mais ativa dos
pais tanto na tomada de decisbes quanto nas acdes de saude propriamente ditas. Machado et
al. (2007), afirmam que o atendimento integral extrapola a estrutura organizacional
hierarquizada e regionalizada da assisténcia de saude e se prolonga pela qualidade real da
atencdo individual e coletiva assegurada aos usuarios do sistema de saude.

E importante salientar que esse acesso as acbes de satde deve estar relacionado ao
grau de facilidade para obter os cuidados de saude necessarios, seja de acordo com a
disponibilidade de servigos, os critérios formais ou informais adotados para selecionar a
demanda, e ao sistema de referéncia e contra referéncia.

No Quadro 4, nos chama a atencdo, o fato de que uma maior propor¢éo de criangas
(64%) iniciaram o tratamento reabilitador com pouco tempo de espera. Comportamento que

diverge da literatura, onde estudos efetuados anteriormente em Montreal, as criangas
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portadoras de deficiéncia esperaram, em média, quatro e sete meses entre o agendamento e o
atendimento da fisioterapia motora. (MAJNEMER, et al., 2002; GRILLI, et al., 2007).

Além disso, € importante observar que 10 acompanhantes (R1, R3, R4, R6, R7, RS,
R10, R11, R12, R14) relataram terem sido encaminhados para os servicos de fisioterapia.
Nesse contexto, chama a atencdo, o fato de que uma maior proporcao de pais seguiram as
orientagdes dos profissionais.

A frequéncia de encaminhamentos encontrada e apresentada aqui é relativamente alta,
0 que segundo S& e Gomes (2014) expressa credibilidade e confianga nos servigos publicos de
fisioterapia considerando um fator que estimule cada vez mais a indicacdo e encaminhamento
por parte dos médicos e profissionais.

Especificamente em relacéo a fisioterapia pediatrica, Sahrmann (2005), observa-se que
ela surgiu enquanto recurso para o tratamento das sequelas da poliomielite, o que ocorreu na
década de 1950. Segundo a autora, desde entdo, diferentes conceitos basicos para a atuacédo
fisioterapéutica foram criados influenciando tanto as caracteristicas da profisséo como 0s
métodos utilizados. Em 2006, o Pacto pela Satde buscou induzir a qualidade do atendimento,
propondo que 0 mesmo esteja amparado em procedimentos, protocolos e instrucbes de
trabalho normatizados, visando assim, a interacdo entre servicos de saude, e destes com outros
setores, possibilitando que os sistemas de referéncia e contra referéncia assegurem a
ampliacdo do acesso e a integralidade do cuidado, a partir e sob a coordenacdo da atengéo
priméria a satde (SA; GOMES 2014).

A organizacdo de redes de atencdo permite a prestacdo de assisténcia continua e a
responsabilizacdo pela situacdo de saude destes grupos populacionais, o que nos coloca frente
ao que defende Bispo Janior, (2010), cabe ao fisioterapeuta, junto a equipe de salde e aos
gestores locais, planejar e desenvolver estratégias que contemplem acbes de reabilitacdo,
imprescindiveis de serem desenvolvidas, como também acGes de promocdo da salde e
prevencdo de doencas. Assim, tais relatos permitem-nos afirmar as seguintes e principais

considerac0es finais.
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6. CONCLUSAO

Diante do exposto pode-se inferir que as criangas com Paralisia Cerebral atendidas no
Servico de Fisioterapia Infantil (ambulatério) e na Enfermaria pediatrica do Hospital
Universitario Lauro Wanderley, tem um perfil clinico de prevaléncia do sexo masculino, com
0 tipo de PC espéstica.

Por isso a atuagdo fisioterapéutica é de grande importancia nesses individuos, a fim de
proporcionar a adequacdo da mecanica respiratoria, com a finalidade de proteger essas
criancas contra as afeccBes que frequentemente se desenvolvem por causa de suas alteracdes.
Segue-se a linha de que o tratamento respiratério deva ser concomitantemente com o motor,
favorecendo a simetria torécica, melhorando ou contendo as deformidades quando estas ja
estiverem instaladas, e quando nao, preveni-las e melhorar o padréo respiratorio e a ventilagdo
aumentando a expansibilidade e mobilidade toracica, e com isso, sera possivel obter, além de
outros beneficios, a reducdo da frequéncia das afeccdes pulmonares.

O estudo referente ao itinerario terapéutico revelou reflexfes importantes nas
trajetdrias da busca pela resolutividade do processo saude/doenca, que se configuraram com
percepcOes baseadas na historia e nas experiéncias dos individuos aqui pesquisados. Foi
possivel observar que as condigdes sociais, econdmicas e culturais influenciam totalmente no
deslocamento em busca dos servigcos para a resolucdo dos sinais e sintomas cronicos da
doenca.

A partir disso, é necessario refletir sobre o0 modelo de assisténcia que estad sendo
proposto as criangas portadoras de necessidades especiais e as suas familias. Espera-se dos
profissionais de salude e da sociedade, que percebam, reconhegcam, compreendam que as
criancas com PC, apesar de suas inUmeras limitacbes, sdo pessoas com grandes
potencialidades, se forem precocemente referenciadas para tratamentos adequados,
possibilitando prematuramente o estimulo necesséario para que consigam desenvolver ao
méaximo suas potencialidades. E que os profissionais de saude auxiliem as familias,
emponderando-as de seus direitos, para que busquem o dever do Estado em cumprir o direito
a saude, permitindo, através da integralidade, a acessibilidade aos servigos e a¢fes de saude,
de forma ampliada. Com isso, pretendemos subsidiar a elaboracdo de principios de atuacdo
fisioterapéutica ancorada nessa perspectiva.

Ha necessidade de mais pesquisas enfatizando a crianca com paralisia cerebral de

forma global, na maximizacdo dos cuidados da saude destas criancas e prevencdo de
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morbimortalidade, proporcionando qualidade de vida as criangas e seus familiares, visto que
muitos estudos relatam apenas o comprometimento motor.

Este tema abordado foi de grande relevancia na area, uma vez que possibilitou uma
abordagem inovadora capaz de enxergar as repercussdes sobre o itinerario clinico e
terapéutico em pacientes com doencas neuroldgicas crénicas e disfungdes pulmonares em

servicos publicos.
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA-UFPB
HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY (HULW)
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO - TCLE
(Resolucdo de no. 466/2012)

Prezado (a) pai/responsével, o senhor (a) e a crianga/adolescente pelo qual és responsavel, estdo sendo
convidados (as) a participar da pesquisa intitulada “ITINERARIO CLINICO E TERAPEUTICO DE
CRIANGCAS E ADOLESCENTES COM ENCEFALOPATIA CRONICA E
DISFUNCOESPULMONARES” que ser4 desenvolvida pela aluna do curso de Fisioterapia NAAMA
KATARINE FORMIGA LEITE, para fins de elaboracdo do Trabalho de Concluséo do Curso (TCC)
sob a supervisdo e orientacdo da Profé Dra. Maria do Socorro Nunes Gadelha, e coorientacdo da Prof?
Msc. Moema Teixeira Maia Lemos. A finalidade deste trabalho é contribuir através da divulgacao
cientifica, com o aprofundamento no tema o itinerério terapéutico, ou seja, 0s caminhos e estratégias
percorridos pela familia, em busca da resolutividade do processo saude-doenca, para que viabilize a
assisténcia ao usuario e mapear o perfil clinico, terapéutico e social das criancas e adolescentes com
Encefalopatia Cronica e Disfun¢do Pulmonar. Solicitamos a sua colaboragdo para a realizacdo de um
questionario semiestruturado e uma ficha de avaliacdo fisioterapéutica com dados sociais e de saude,
como também sua autorizacao para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de salde
e publicar em revista cientifica nacional e/ou internacional. Informamos que essa pesquisa apresenta
riscos minimos e previsiveis a exemplo de que pode haver estresse emocional relacionado ao resgate
da experiéncia hospitalar ou do itinerario terapéutico ja realizado e um possivel desconforto em
compartilhar informagfes pessoais, porém, para prevenir ou minimizar esses riscos, a coleta de dados
sera realizada em um ambiente reservado, de modo que garanta a confidencialidade e sua privacidade,
em todo o tempo a pesquisadora estard atenta aos sinais verbais e ndo verbais de desconforto e as
fichas de avaliacdo serdo enumeradas, ndo identificadas por nome, mas sim pelas iniciais do
participante, para que durante a publicacdo dos resultados, seu nome seja mantido em sigilo absoluto.
Os beneficios da pesquisa serdo obtidos com o aprofundamento do tema abordado, a anélise de dados,
o itinerario terapéutico e as condicBes respiratorias das criancas e adolescentes com encefalopatia
cronica e disfuncdes pulmonares, que possibilitarda a ampliacdo do estudo cientifico, de forma a
contribuir para o funcionamento adequado em busca dos servicos necessarios para a resolutividade do
processo salde-doenca, dando orientaces as familias, garantindo uma melhor assisténcia, com um

olhar multidisciplinar, de acordo com a necessidade de cada crianca/adolescente. Esclarecemos que
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sua participacdo no estudo é voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a) ndo é obrigado(a) a fornecer as
informacGes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo Pesquisador(a). Caso decida néo
participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir do mesmo, ndo sofrera nenhum dano,
nem haverd modificacdo na assisténcia que vem recebendo na Instituicdo (se for o caso). Os
pesquisadores estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario em
qualquer etapa da pesquisa.

Assinatura da Pesquisadora

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto, de como sera a
nossa participagdo, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo, declaro o meu consentimento
em participar da pesquisa, bem como permito a participacdo da crianga/adolescente pelo qual sou
responsavel, e também concordo que os dados obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins

cientificos (divulgagdo em eventos e publicacfes). Estou ciente que receberei uma via desse documento.

Jodo Pessoa, de de 2018

- — p Impresséao dactiloscopica
Assinatura do participante ou responsavel legal P P

CONTATO COM O PESQUISADOR RESPONSAVEL:
Caso necessite de maiores informacGes sobre o presente estudo, entre em contato com a pesquisadora:

Naama Katarine Formiga Leite, Telefone: (83) 98838-5215, e-mail: nolunar@hotmail.com, ou com o

Comité de Etica do Hospital Universitario Lauro Wanderley -Endereco: Hospital Universitario Lauro
Wanderley-HULW — 4° andar. Cidade Universitaria. Bairro: Castelo Branco — Jodo Pessoa - PB. E-
mail:comitedeetica@hulw.ufpb.br. Telefone: 321679-64
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APENDICE B - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA-UFPB
HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY (HULW)
TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO - TCLE
(Resolucéo de no. 466/2012)

Prezado (a) Participante, a pesquisa intitulada “ITINERARIO CLINICO E TERAPEUTICO DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM ENCEFALOPATIA CRONICA E DISFUNCOES
PULMONARES”, sera desenvolvida pela aluna do curso de Fisioterapia NAAMA KATARINE
FORMIGA LEITE, para fins de elaboracdo do Trabalho de Conclusdo do Curso (TCC) sob a
superviséo e orientacdo da Prof? Dra. Maria do Socorro Nunes Gadelha, e coorientacdo da Prof? Msc.
Moema Teixeira Maia Lemos. Caso vocé concorde em participar, vamos fazer as seguintes atividades
com vocé: responder algumas perguntas do questionario com algumas informagfes suas, e depois
disso eu vou fazer uma avaliagdo respiratoria em vocé, vou observar o seu abdémen, o seu torax e a
sua respiragdo, em momento algum vocé sentira dor ou desconforto. Esta pesquisa tem alguns riscos,
sdo poucos esperados e ndo sdo obrigatdrios a acontecer, mas podem acontecer, como: 0
constrangimento ao responder o questionario, desconforto ao ficar sem camisa para que eu possa
avaliar, ou cansaco ao responder as perguntas. Mas, para diminuir a chance desses riscos acontecerem,
0 questionario foi cuidadosamente escrito, em que as respostas serdo confidenciais, sem identificacdo
pelo nome, a entrevista podera ser interrompida a qualquer momento, e sera realizada em um ambiente
reservado, de modo que garanta a confidencialidade e sua privacidade. A pesquisa ajudara, pois
teremos a ampliacdo do estudo cientifico, de forma que contribua para o funcionamento adequado em
busca dos servigos necessarios para resolver o processo salde-doenca, dando orientacdes as familias e
garantindo uma melhor assisténcia, de acordo com a necessidade de cada crianca/adolescente. Para
participar desta pesquisa, 0 responsavel por vocé devera autorizar e assinar um termo de
consentimento. Para participar deste estudo vocé ndo vai ter nenhum custo, nem receberd qualquer
vantagem financeira. VVocé tera todas as informacfes que quiser sobre esta pesquisa e estard livre para
participar ou recusar-se a participar. Mesmo que vocé queira participar agora, vocé pode voltar atrds
ou parar de participar a qualquer momento. A sua participacdo é voluntéria e o fato de ndo querer
participar ndo vai trazer qualquer penalidade ou mudanga na forma em que vocé € atendido (a). O
pesquisador ndo vai divulgar seu nome. Os resultados da pesquisa estardo a sua disposi¢do quando
finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participacdo ndo seré liberado sem a permisséo do
responsavel por vocé.

Vocé ndo sera identificado (a) em nenhuma publicacdo que possa resultar. O responsavel por
vocé podera retirar o consentimento ou interromper a sua participacdo a qualquer momento. Este

termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que uma sera arquivada
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pelo pesquisador responsavel e a outra sera fornecida a vocé. Os dados coletados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel que tratardo a sua identidade com padr@es profissionais de
sigilo, utilizando as informagbes somente para os fins académicos e cientificos. Sei que a qualquer
momento poderei solicitar novas informacdes, 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
da pesquisa, que entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer; que posso dizer “sim” e
participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir sem que nada me acontega; que
a pesquisadora tirou minhas davidas e conversou com 0S meus pais e/ou responsaveis. Estou ciente
que meus pais e/ou responsavel receberdo(a) uma via deste documento.
Jodo Pessoa, de de 2018

Assinatura da Pesquisadora

Assinatura do participante (menor de idade) Impressio dactiloscopica

CONTATO COM O PESQUISADOR RESPONSAVEL:
Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, entre em contato com a pesquisadora:

Naama Katarine Formiga Leite, Telefone: (83) 98838-5215, e-mail: nolunar@hotmail.com, ou com o

Comité de Etica do Hospital Universitario Lauro Wanderley -Endereco: Hospital Universitario Lauro
Wanderley-HULW — 4° andar. Cidade Universitaria. Bairro: Castelo Branco — Jodo Pessoa - PB. E-
mail:comitedeetica@hulw.ufpb.br. Telefone: 3216-7964
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APENDICE C - FICHA DE COLETA DE DADOS E AVALIACAO
FISIOTERAPEUTICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE FISIOTERAPIA

Esta ficha de avaliacdo faz parte de uma pesquisa na qual tem como finalidade a
elaboracdo do trabalho de conclusdo de curso. A mesma tem como titulo “ITINERARIO CLINICO
E TERAPEUTICO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM ENCEFALOPATIA
CRONICA E DISFUNCOES PULMONARES” e tem como objetivo geral Analisar o perfil do
itinerario terapéutico de criancas e adolescentes com Encefalopatia Crénica e Disfungdo Pulmonar sob
assisténcia fisioterapéutica no Servigo ambulatorial de Fisioterapia Infantil e na enfermaria pediatrica

do Hospital Universitario Lauro Wanderley.

PESQUISADORA: NAAMA KATARINE FORMIGA LEITE
ORIENTADORA: PROF2 DRA. MARIA DO SOCORRO NUNES GADELHA

FICHA DE COLETA DE DADOS E AVALIACAO ADAPTADA DE FLOR, (2006) —
COLETA DO PACIENTE

I. IDENTIFICACAO DO(A) PACIENTE

INICIAIS DO NOME: () ENFERMARIA () CLINICA
NUMERO DO PRONTUARIO: QUARTO: LEITO:

DATA DE NASC.: I IDADE: PESO: ALTURA:
ENDERECO:

SEXO: () FEMININO () MASCULINO TELEFONE PARA CONTATO:

RACA/COR: () BRANCO(A) () PRETO(A) () AMARELO(A) () PARDO(A) () INDIGENA (A)
DATA DE ADMISSAO: / / TEMPO DE ADMISSAQ:

DIAGNOSTICO CLINICO:

11. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

A) DADOS DO RESPONSAVEL/FAMILIARES
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NOME DO RESPONSAVEL:

SEXO: ( ) FEMININO ( ) MASCULINO IDADE: GRAU DE PARENTESCO: () PAI () MAE ()
IRMAO(A) ()TIO(A) ()AVO(O) ( ) OUTRO:
RELIGIAO: () CATOLICA () PROTESTANTE () ESPIRITA () RELIGIOES DE MATRIZES AFRICANAS () OUTRA:

ESCOLARIDADE DO RESPOSAVEL: () ANALFABETO () ENSINO FUNDAMENTAL | COMPLETO ( ) ENSINO
FUNDAMENTAL I INCOMPLETO () ENSINO FUNDAMENTAL Il COMPLETO () ENSINO FUNDAMENTAL 11
INCOMPLETO () ENSINO MEDIO COMPLETO () ENSINO MEDIO INCOMPLETO () GRADUACAO ( )
POS GRADUACAO.

ESTADO CIVIL DO RESPONSAVEL: () SOLTEIRO () CASADO () VIUVO () DIVORCIADO () OUTRO:

RENDA FAMILIAR: () <1 S.M. () 1-2S.M. () 2-3S.M. () 3-4 S.M. () =5 S.M.
QUEM PARTICIPA DA RENDA FAMILIAR? () PAIS () IRMAOS () AVOS () PACIENTE () OUTROS: QUAL

QUAL A PROFISSAO DOS PAIS/RESPONSAVEL PELO PACIENTE?
QUEM GERALMENTE CUIDA DO(A) PACIENTE:
IACESSO DOS FAMILIARES/PACIENTE AOS SERVICOS PUBLICOS: () ESCOLA () CRECHE () UNIDADE
DE SAUDE () CENTRO COMUNITARIO () ASSOCIACAO DE MORADORES () OUTRO:

B) RESUMO DAS CONDICOES DA CONCEPCAO/GESTACAO

GESTACAO PLANEJADA: ( )SIM ( )NAO ABORTOS ANTERIORES ( )SIM ( )NAO
IACONTECIMENTOS RELEVANTES () QUEDAS () SUSTOS () TRAUMAS () SANGRAMENTO ( )
OUTROS: .REALIZOU PRE NATAL: ( )SIM ( )NAO
(  )FUMA ( ) BEBE( ) FAZUSO DE DROGASILICITAS ( ) HIPERTENSA ( )DIABETICA

C) RESUMO DAS CONDICOES DO PARTO/NASCIMENTO

ID: TIPO DE PARTO: () CESAREO ( )NORMAL () FORCEPS ( )OUTROS ___
UTI(  )SIM () NAOINCUBADORA( )SIM ( )NAO CHOROULOGO( )SIM ( )NAO
CIANOTICA( )SIM ( )NAO

111. AVALIACAO

USO DE VMNI( ) NAO ( ) SIM. SE SIM, QUAL?

B) AVALIACAO RESPIRATORIA

TIPO DE RESPIRACAO: () ABDOMINAL () TORACICA () MISTA

TIPO DE ABDOME: () PLANO () GLOBOSO () TENSO () FLACIDO ( ) NA
TIPO DE TORAX: () NORMAL () POMBO () ESCAVADO () BARRIL () PLANO () ESCOLIOTICO () CIFOTICO ()
CIFOESCOLIOTICO () RAQUITICO
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RITMO RESPIRATORIO: () SINCRONICO () ASSINCRONICO () EUPNEICO () DISPNEICO, SE DISPNEICO,
() ESFORCO () REPOUSO. () ORTOPNEIA () TAQUIPNEIA () BRADIPNEIA ( ) PARADOXAL CIANOSE: ()
AUSENTE () PRESENTE, SE PRESENTE: () CENTRAL () PERIFERICA

ESFORGO RESPIRATORIO: () AUSENTE () LEVE () MODERADO () GRAVE
USO DE MUSCULATURA ACESSORIA: () NAO () SIM
RESENCA DE TIRAGENS: () NAO () SIM, SE SIM, () INTERCOSTAIS () SUPRA ESTERNAL () SUPRA

CLAVICULAR

PRESENCA DE SECRECAO: () AUSENTE () PRESENTE TIPO DE SECRECAO: () MUCOIDE ()
MUCOPURULENTO () SANGUINOLENTO QUANTIDADE DA SECRECAO: ( ) DIMINUIDA ( ) MODERADA ()
IAUMENTADA VISCOSIDADE DA SECREGCAO: () AUSENTE () PRESENTE

TOSSE: () AUSENTE () PRESENTE TIPO DE TOSSE: () PRODUTIVA, SE SIM () EFETIVA () NAO-
EFETIVA () SECA () PERSISTENTE () OCASIONAL

C) EXAME FiSICO

IAUSCULTA PULMONAR: ( ) MURMURIO VESICULAR () RUIDOS ADVENTICIOS () RONCOS( )
SIBILOS () ESTERTOR CREPITANTE () ESTERTOR BOLHOSO.
EXPANSIBILIDADE TORACICA: () NORMAL ( )AUMENTADA ( ) DIMINUIDA

IV. CONDUTAS FISIOTERAPEUTICAS

() EXCLUSIVAMENTE FISIOTERAPIA MOTORA () EXCLUSIVAMENTE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA.
() FISIOTERAPIA MOTORA E RESPIRATORIA.

OBSERVACOES:

V. ITINERARIO TERAPEUTICO
(Questionario adaptado de FUNDATO CT et al., (2012); SIQUEIRA, (2014))

QUAL A IDADE DA CRIANCA QUANDO TEVE UMA SITUACAO DE URGENCIA/ EMERGENCIA?

/A CRIANCA POSSUI PLANO DE SAUDE OU CONVENIO MEDICO? () SIM () NAO

QUANDO PRECISA DE ATENDIMENTO MEDICO A CRIANCA VAI AO SERVICO PUBLICO OU
PARTICULAR? ( )PUBLICO  ()PARTICULAR

NOS ULTIMOS 12 MESES A CRIANCA FEZ ALGUMA CONSULTA DE ROTINA? () SIM () NAO () NAO SABE (
) NAO RESPONDEU () NAO SE APLICA. SE SIM, QUAIS?

APOS PERCEBER QUE A CRIANGA NAO ESTAVA BEM, QUANTO TEMPO PASSOU:
A) ATE PROCURAR UM SERVICO DE SAUDE:
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() ATE UMA SEMANA () MENOS DE 1 MES () 1- 3 MESES () 3- 6 MESES () > 6 M
ENTRE PROCURAR UM SERVICO DE SAUDE E SER ATENDIDO:

() ATE UMA SEMANA () MENOS DE 1 MES () 1- 3 MESES () 3- 6 MESES () > 6 M
ATE SER ATENDIDO POR UM ESPECIALISTA:

() ATE UMA SEMANA () MENOS DE 1 MES () 1- 3 MESES () 3- 6 MESES () > 6 M

QUAIS OS SERVICOS DE SAUDE QUE VOCE JA UTILIZOU DESDE QUE A CRIANCA FICOU DOENTE? ()
UNIDADE BASICA DE SAUDE () PRONTO-SOCORRO PUBLICO (UPAS) () PRONTO-SOCORRO PARTICULAR ()
PRONTO-SOCORRO DE CONVENIO () CONSULTORIO MEDICO PARTICULAR () CONSULTORIO MEDICO DO
CONVENIO () HOSPITAL PUBLICO () HOSPITAL DE CONVENIO () HOSPITAL PARTICULAR () CLINICAS DE
REABILITACAO. QUAIS:

() OUTROS, CITAR:

DESCREVA OS CAMINHOS PERCORRIDOS PARA CHEGAR AO SERVICO DE FISIOTERAPIA INFANTIL
(AMBULATORIO / ENFERMARIA):

QUAIS SAO OS SERVICOS UTILIZADOS PARA ATENDER AS NECESSIDADES E CUIDADOS
RELACIONADOS A SAUDE DO SEU FILHO:

DATA DA AVALIACAO: __ / /
DATA DA COLETA DE DADOS: __/ /




