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RESUMO

A atuacao e colaboracao familiar sdo imprescindiveis para qualquer profissional que trabalhe
com criangas que apresentam algum tipo de disfuncdo no desenvolvimento motor e, em
especial, quando se trata de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral (PC). Nesse
sentido, tem-se observado respostas positivas quando os familiares atuam de forma a
promover uma melhor evolucdo dos individuos envolvidos. A pesquisa em tela teve como
objetivo analisar a participagdo da familia a partir dos conhecimentos adquiridos durante a
assisténcia fisioterapéutica de criancas com PC do Servico de Fisioterapia Infantil da
Universidade Federal da Paraiba (SFI/UFPB). Tratou-se de um estudo qualitativo, transversal,
descritivo e ndo aleatorio por meio de uma amostra intencional de 11 criangas com diagnéstico
etioldgico esclarecido de PC, que estavam em acompanhamento especializado no SFI/UFPB.
Foram enviados e aplicados aos pais/responsaveis, via whatsapp com o Google formularios
semiestruturados contendo 43 questdes (20 fechadas e 23 abertas), no periodo de junho a
julho de 2020, sob prévia autorizagdo dos pais e/ou responsaveis, com assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido conforme Resolugédo no. 466;2012 do CNS/BR, com
inscricdo (CEE, n° 30768720.9.0000.5188). A construcdo das analises partiu de trés
dimensdes estruturantes: perfil clinico e distribuicdo dos usuérios; perfil socioeconémico e
demografico do responsavel pelo usuério; e percepcdes dos pais e/ou responséavel pelos
usuarios a partir do nascimento, assisténcia iniciada, atividades em domicilio, potencialidades
e fragilidades da crianca e enfrentamentos do cotidiano frente a pandemia Covid19.
Constatou-se que a figura feminina é predominante na figura dos pais/responsaveis, sendo
primordialmente maes (73%). Em relacdo ao conhecimento do diagndstico observou-se que
foi quase unanime a auséncia de uma resposta coerente em relacdo ao diagnostico da
crianga, com uma minoria respondendo apenas com o Cidio. Foi encontrado quanto ao nivel
educacional que a maioria dos pais/responsaveis possuia apenas ensino médio completo
(55%), considerando-se como profissional ‘do lar' 55%, e recebendo apenas um salario
minimo 46%, o que pode ter direta ou indiretamente colaborado quanto ao entendimento do
quadro clinico da crianca. Essa baixa escolaridade pode estar relacionada com a falta de
interacdo da familia dentro do contexto do cuidado da criangca. A maioria dos pais ndo
consultou meios de informacao para um maior conhecimento da condi¢do do seu filho (55%),
0 que também prejudica um maior engajamento dos mesmos no cuidado e no trabalho
terapéutico da crianga devido a essa falta de informacéo. Com relagcdo ao recebimento de
orientacdes, 91% afirmou ter sido orientado quanto as atividades terapéuticas que poderiam
ser realizadas a domicilio, entretanto a maioria (64%) apresentava dificuldades com relagéo
a por em pratica tais atividades, ndo tendo problemas no que diz respeito aos cuidados
béasicos da crianca (Higiene — 91%, Alimentacdo — 91% e Recreacgdo -73%), sendo diferente
apenas no quesito atividades escolares (55%). Apesar das dificuldades, foi constatada nas
questdes que estes pais/responsaveis ainda realizam algumas atividades/orientacdes
passadas, sendo cuidadosos (64%) com questdes de adaptacdo da casa para seguranca e
maior independéncia da crianca. A falta de certa proximidade e orientacdo dos profissionais
com os pais dificultam uma participacdo maior dos mesmos no processo de reabilitagcéo,
fazendo com que ndo se sintam preparados para terem uma atuacdo mais ativa e
independente no cotidiano e no cuidado da sua crianca. A relevancia do estudo se deve a
importancia da familia e cuidadores para a aquisicdo e manutencdo da independéncia
funcional de criancas com PC, a partir da compreenséo de seu diagndstico e da contribuicao
para a continuidade das orientacées e atividades terapéuticas em seu domicilio.

Palavras Chave: Desenvolvimento motor atipico. Fisioterapia neurofuncional. Participacao da
familia. Atividades de vida diaria.



ABSTRACT

The family action and colaboration are essential for any professional who works with children
who have some type of motor development dysfunction, in special, when it comes to children
and teenagers with Cerebral Palsy (CP). In this way, positive answers and responsers have
been observed when family members act in order to promote a better evolution of the
individuals envolved. The research on screen aimed to analyze the participation of the family
based on the knowledge acquired during the physical therapy care of children with CP of Child
Physiotherapy Service of the Federal University of Paraiba (SFI/UFPB). This was a qualitative,
cross-sectional ,descriptive and non-random study using a intentional sample of eleven (11)
children with a clear, etiological diagnosis of CP , who were in specialized follow-up at the
SFI/UFPB, were sent and applied to parents / guardians, via whatssap with Google semi-
structured forms containing 43 questions, (20 closed and 23 open), carried out from June to
July 2020, with prior authorization from parents and / or guardians carried out from June to
July 2020, with the prior authorization of parents and / or guardians, with the signing of the
Free and Informed Consent Form as per Resolution no. 466; 2012 from CNS / BR, with
registration (CEE, n° 30768720.9.0000.518). The construction of the analyzes started from three
structural dimensions: clinical profile and distribution of users; socioeconomic and
demographic profile of the user responsible; and perceptions of parents and / or guardians of
users from birth, care initiated, activities at home, the child's strengths and weaknesses and
daily coping with the pandemic Covid19. It was found that the female figure is predominant
within the figure of parents / guardians, being primarily mothers (73%). Regarding the
knowledge of the diagnosis, it was observed that it was almost unanimous to a non-coherent
response in relation to the diagnosis of the child, with a small number accounting only for the
Cidio. It was found as to the educational level that most parents / guardians had only completed
high school (55%), considering themselves as a professional in the home (55%), and receiving
only a minimum wage (46%), and this may have directly or indirectly collaborating with respect
to understanding what the child has. This low level of education may be related to the lack of
family interaction within the context of child care. Most parents did not consult means of
information for a better knowledge of their child's condition (55%), which also hinders their
greater engagement in the child's care and therapeutic work due to this lack of information.
With regard to receiving guidance, 91% said they had been informed about the therapeutic
activities that could be carried out at home, however the majority (64%) had difficulties with
regard to implementing these activities, having no problems with regard to basic child care
(Hygiene - 91%, Food - 91% and Recreation - 73%), being different only in terms of school
activities (55%). Despite the difficulties, it was found in the questions that these parents /
guardians still carry out some past activities / orientations, being careful (64%) with questions
of adapting the house for the child's safety and greater independence. The lack of a certain
proximity and orientation of the professionals with the parents hinder their greater participation
in the rehabilitation process, making them not feel prepared to have a more active and
independent participation in their child's daily life and care. The relevance of the study is due
to the importance of the family and caregivers for the acquisition and maintenance of the
functional independence of children with CP, based on the understanding of their diagnosis
and the contribution to the continuity of the guidelines and therapeutic activities at home.

Key words: Atypical motor development. Neurofunctional Physiotherapy. Family participation.
Activities of daily living.



Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico
Gréfico

Gréfico

Gréfico

Gréfico

Gréfico

Gréfico

Gréfico

Gréfico

Gréfico

Gréfico

Gréfico

12
13
14
15
16

17

18

19

20

21

22

23

24
25

LISTA DE GRAFICOS

Distribui¢cdo dos usuarios por faixa etaria
Distribuicdo dos usuarios em relacdo ao sexo

Grau de parentesco e género do responsavel pelo
usuério
Faixa etaria dos responsaveis

Condicdes de moradia
Profissao/atividade que trabalha

Turno que trabalha
Estado civil

Grau de escolaridade
Renda familiar

Meio de transporte utilizado (para o trabalho, lazer e
para levar a crianga ao tratamento especializado)
Quantidade de pessoas residentes no domicilio

Condicdes da gestacao
Condicdes de nascimento da crianca
Consideracdes do parto

Momento em que o responsavel foi alertado (a) sobre
0 atraso no desenvolvimento motor da crianca
Utilizacdo de outros meios de informacédo para
aprofundar o conhecimento acerca do diagndstico da
crianca

Fase do desenvolvimento da crianca que foi iniciada a
intervencao/assisténcia fisioterapéutica especializada
Quantidade de sessdes fisioterapéuticas semanais
realizadas pela crianga

Recebimento de orientagbes do fisioterapeuta para
realizar ATIVIDADES TERAPEUTICAS em domicilio
Fase da vida da crianca em que as atividades
domiciliares recomendadas foram iniciadas
Existéncia de dificuldades na realizagdo das
atividades/orienta¢cdes com a crianca

Criacdo de condi¢cdes no ambiente (espago fisico)
para facilitar/estimular as habilidades motoras da
crianca

Higiene

Alimentacéao

20
20
22

24
26
26

28
28
29
30
31

32
34
35
36
37

38

40

42

43

44

46

48

52
53



Grafico 26
Gréfico 27
Grafico 28

Recreacéo/ brincadeiras
Atividades escolares

Reconhecimento da importancia das atividades em
domicilio na evolugcdo do desenvolvimento motor da
crianca

54
55
57



Quadro

Quadro
Quadro

Quadro
Quadro

Quadro
Quadro
Quadro
Quadro

Quadro
Quadro

Quadro
Quadro
Quadro
Quadro

Quadro

10
11

12

13

14

15

16

LISTA DE QUADROS

Distribuicdo dos usuarios, pais/responsaveis e
diagnostico etiolégico

Distribuicdo do diagndstico dos usuarios conforme
resposta dos familiares e/ou responsaveis

Endereco e condicdes de moradia do entrevistado
responsavel pelo usuario(a)

Meios pesquisados

Profissionais e/ou servicos especializados utilizados
na assisténcia terapéutica inicial a crianga (por ordem
cronologica da procura)

Atividades recomendadas na assisténcia da crianca
em domicilio

Dificuldades encontradas na realizac&o das atividades
em domicilio

Modificacbes/adaptacbes no espaco fisico do
domicilio para facilitar as atividades com a crianca
Descrigéo das dificuldades /barreiras encontradas que
impediram a modificacdo do espaco fisico

Rotina do cuidado com a crianga

Pessoas envolvidas (além de vocé) no cuidado direto
e diario com a crianca

Descrigéo da rotina familiar frente aos cuidados com a
crianca ANTES da PANDEMIA do Covid19

Descrigcéo da rotina familiar atual frente aos cuidados
com a crianca DURANTE a PANDEMIA Covid19
Potencialidades da crianga quanto ao desempenho de
atividades

Fragilidades da crianca quanto ao desempenho de
atividades

Expectativas para o futuro da crianca

21

25

39
41

a7

49

50

51
56

58

59

62

62

63



SUMARIO

1 INTRODUCAO

2 METODOLOGIA

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1 PERFIL CLINICO E DISTRIBUIGAO DOS USUARIOS

3.2 PERFIL SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO DO RESPONSAVEL
PELO USUARIO

3.3 PERCEPCAO DOS PAIS E/OU RESPONSAVEL PELOS USUARIOS
A PARTIR DO NASCIMENTO, ASSISTENCIA INICIADA, ATIVIDADES EM
DOMICILIO, POTENCIALIDADES E FRAGILIDADES DA CRIANCA E
ENFRENTAMENTO DO COTIDIANO FRENTE A PANDEMIA COVID 19
3.3.1 Informacg0bes sobre a gestacao/parto e esclarecimento acerca do
diagnostico da crianga

3.3.2 Encaminhamentos e recomendacdes da assisténcia em
domicilio para a crianca

3.3.3 Sobre o desenvolvimento motor da crianga - POTENCIALIDADES
e FRAGILIDADES

4 CONCLUSAO

REFERENCIAS

APENDICES

APENDICE A — Questionario semiestruturado adaptado — Google
forms

APENDICE B — Termo de Compromisso Livre e Esclarecido — TCLE
(Resolucdo do CNS No. 466/2012)

APENDICE C — Carta de Emenda

ANEXOS

ANEXO A — Carte de Anuéncia

ANEXO B — Parecer NESDI

ANEXO C — Certiddo NESDI

ANEXO D — Tramitagdo NESDI

13
16
19
20
22

34

34

40

62

81
82
83
84
85
86



13

1 INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) descreve um grupo de desordens permanentes do
movimento e da postura ocasionadas por distirbios ndo progressivos ocorridos
durante o desenvolvimento neurolégico (SILVA et al, 2016). E vista como causa
principal da incapacidade na infancia, sendo sua etiologia ainda de dificil identificacéo
segundo alguns autores. Suas causas podem estar relacionadas aos periodos: pré-
natal, perinatal ou pés-natal, e suas alteragdes do movimento ligadas a localizacdo da
lesé@o cerebral com gravidade dependente da extensdo da mesma (DA COSTA SILVA;
PONTES, 20186).

Associados aos disturbios motores, sua sintomatologia também pode incluir
outras manifestacfes clinicas como déficit cognitivo, convulsdes, alteracdes visuais e
auditivas, disturbios da fala e linguagem, distirbios de comportamento e dificuldades
de alimentacdo (OLIVEIRA, 2018). O comprometimento motor e a existéncia de
disturbios associados séo fatores que auxiliam na determinacao do progndstico, e na
determinac&o do nivel de independéncia da crianca (SEBASTIAO, 2016).

O diagnostico deve ser realizado de forma individualizada e precisa e o
tratamento pode ter viés medicamentoso, terapéutico e cirdrgico. Por ndo haver
perspectiva de cura para essa afeccdo, pois ndo se trata de uma doenca e sim de
uma injuria sofrida durante a fase de formacgéo e desenvolvimento do Sistema Nervoso
Central (SNC), todos os tratamentos atuais tém como objetivo minimizar os efeitos do
comprometimento do ténus muscular e maximizar funcdes e habilidades que tornem
os individuos acometidos por PC mais independentes e funcionais em seu cotidiano
(DA SILVA; ROMAOQ; DA SILVA ANDRADE, 2019).

Entretanto, as possibilidades de tratamento na PC sé ganham sentido e
significado se dentro deste contexto a familia e/ou responsavel no sentido amplo de
seu significado, estiver inserida no contexto da continuidade da assisténcia. E preciso
que a equipe multiprofissional envolvida reconheca a importancia da familia no
contexto do cuidado, considerando suas potencialidades, fragilidades e seu ritmo de
aceitacéo e adaptacao (OLIVEIRA et al, 2018).

A Constituicdo Federal de 1988 passou a priorizar a familia como base da
sociedade admitindo suas novas formas, estabelecendo assim novos valores sociais,

a partir da valorizacdo da pessoa humana, além de assegurar o tratamento prioritario
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as criancas e aos adolescentes conforme seu melhor interesse, fundamentado na
igualdade e dignidade da pessoa humana.

Deste modo, Santana (2015) afirma que se pode notar que ao longo dos anos
pertinentes ao século XX, as alteracbes sociais foram gerando aos poucos
significativas mudancas na instituicdo familiar, ficando para tras a caracteristica
canonista e dogmatica de séculos anteriores, principalmente com a chegada da
Constituicdo de 1988, a qual alargou o conceito de familia impondo novos modelos,
nao exigindo que essa se formasse apenas pelo casamento, mas também por meio
da familia monoparental formada por qualquer um dos pais e sua prole, e ainda a
unido estavel também reconhecida como instituicao familiar.

A chegada de uma crianca com necessidades especiais pode ocasionar uma
desestruturacdo das relagbes e da dinamica familiar (SANTOS et al, 2019). O
diagndstico da PC traz consigo grandes dificuldades para as familias, que acabam
passando por fases de luto, choque, negacao, aceitacao e adaptacao, e as mesmas
precisam de tempo e de orientacdes para se adaptarem a uma nova rotina (BOEHS
et al, 2016), passando a modificar as suas dinamicas relacionais e a sua estrutura
organizacional devido as necessidades da crianca.

De acordo com estes autores, é fundamental que exista um olhar diferenciado
para as familias das criancas com PC, desde a revelacdo do diagndéstico e durante
todo o processo de reabilitacédo, tendo em vista que ha uma mudanca na rotina dessas
familias.

Nessa perspectiva, torna-se relevante o acompanhamento e as orientagdes
prestadas por uma equipe profissional que possibilite aos cuidadores dessas crian¢as
a compreensdo dos cuidados necessarios com a mesma, deixando-os mais
envolvidos e seguros para esta tarefa (MARTINS; SANDOVAL, 2017).

O fisioterapeuta é um dos componentes desta equipe a fornecer essa
assisténcia tanto a crianca quanto a familia para que os objetivos terapéuticos sejam
alcancados, trazendo-lhes compreenséo sobre a doencga e a terapia instituida, sobre
0S manuseios adequados da crianca em casa, a estimulacdo precoce, os cuidados
diarios, as limitagdes funcionais e, por fim, a potencialidade da crianca, sendo este
entendimento importante para a prestacdo de cuidados basicos para que haja uma
evolugéo no processo de reabilitacdo tornando o ambiente familiar uma extenséo do
tratamento (MARTINS; SANDOVAL, 2017).
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A abordagem ou pratica centrada na familia se trata de uma filosofia e um
método de servico que reconhece a expertise dos familiares a respeito das
necessidades do paciente, proporcionando uma parceria entre a familia e os
provedores de servigos (DIAS et al, 2017). Seu objetivo principal € promover o bem-
estar e a saude dos individuos e da familia a partir de acdes que envolvem fatores
bioldgico, emocionais e sociais (COSTA et al, 2018). Os profissionais que seguem
essa filosofia procuram dialogar com as familias sobre o quéo importante é a sua
participagdo ativa no tratamento, uma vez que os ganhos proporcionados com a
terapia séo significativamente maiores quando o objetivo se encontra centrado nas
necessidades apontadas pelas mesmas (VAZ et al, 2018).

Com base na realidade descrita anteriormente, propde-se nesta pesquisa
avaliar os beneficios da abordagem fisioterapéutica centrada na familia sobre a funcéo
motora grossa de criancas com paralisia cerebral, inseridas no Servico de Fisioterapia
Infantil da Universidade Federal da Paraiba, através de investigacdo da participacéo
destas familias no processo de reabilitacdo por meio das possiveis orientacdes
passadas pelos fisioterapeutas, das realizacbes das atividades terapéuticas em

domicilio e do seu papel no cuidado.
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2 METODOLOGIA

Este estudo teve carater descritivo, exploratério dentro de uma abordagem de
investigacdo qualitativa. A pesquisa qualitativa visa interpretar a argumentacao dos
individuos a respeito de determinado fendbmeno, como lidam e quais as suas acdes
relacionadas a ele. Sua abordagem considera valores, significados, crengas e
percepgdes, permitindo conhecer o individuo por meio de descri¢cdes de experiéncias
gque nado sdo possiveis quantificarem, tornando-se uma abordagem subjetiva
(OLIVEIRA, 2018).

Trata-se de um estudo realizado com pais/responsaveis de usuarios com
diagndstico etiolégico esclarecido de PC do Servico de Fisioterapia Infantil da
Universidade Federal da Paraiba (SFI/UFPB), situada no municipio de Joéo
Pessoa/PB, que presta assisténcia a crianca com alteragcdes e/ou atrasos no
desenvolvimento neuropsicomotor oriundos de injdrias/agravos neuroldgicos,
reumatolégicos, sindrdmicos dentre outras condiges patoldgicas afins.

A faixa etaria da populacédo assistida no SFI/UFPB é de zero a 17 anos e 11
meses de vida, perfazendo um total de 83 criancas e adolescentes que tém
acompanhamento com a equipe multiprofissional composta por fisioterapeutas,
fonoaudiélogos e terapeuta ocupacional, professores e académicos do 7° e 9°
periodos do Curso de Fisioterapia da UFPB.

Os critérios de inclusédo para amostra do estudo foram criangas com diagnéstico
etiologico esclarecido de PC associado ou ndo a outros agravos. Em consequéncia
ao momento em que vivemos de Pandemia Mundial devido a Covid-19, tanto os
instrumentos quanto a metodologia pratica antes proposta para a constru¢do da
pesquisa foram adaptados, ndo sendo possivel a realizacdo dos atendimentos e
entrevistas presenciais.

A partir de entédo os familiares foram contatados via WhatsApp, tendo em vista
a adaptacao do instrumento para coleta de dados para o Google formulario constando
de 43 perguntas (20 objetivas e 23 subjetivas) sendo as mesmas distribuidas em cinco
sessoes: termo de consentimento livre e esclarecido junto com dados descritivos da
crianca; dados do responsavel/cuidador; informagbes sobre a gestacdo/parto e
esclarecimento acerca do diagnostico da crianga; acompanhamentos e
recomendacdes da assisténcia em domicilio para crianca; e sobre o desenvolvimento

motor da crianga dentro da percepcao do cuidador/responsavel da mesma.
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Os familiares foram convidados a participar da pesquisa via redes sociais, de
acordo com o critério de inclusdo, ou seja, que fossem responsaveis pelos usuarios
com PC assistidos no SFI/UFPB sob prévia concordancia com o Termo Livre e
Esclarecido (TCLE) conforme Resolucdo no. 466/2012 do CNS /Brasil, como preé-
requisito para dar continuidade as respostas solicitadas no referido formulario (Google
formulario https://forms.gle/cPkvtCUryA3g6H9f7).

Os tratamentos dos dados foram automaticamente organizados em planilha
do excel, contendo respostas objetivas e subjetivas. As andlises das respostas
objetivas (fechadas) se deram por analise estatistica descritiva simples e as das
guestdes subjetivas (abertas) por categorizacdo das expressdes e/ou palavras que
foram enfatizadas pelos respondentes.

Para uma melhor compreenséo e interpretacdo dos dados, os mesmos foram
distribuidos em trés dimensdes distintas: perfil clinico e distribuicdo dos usuarios; perfil
socioeconémico e demografico do responsavel pelo usuario; e percep¢des dos pais
e/ou responsavel pelos usuarios a partir do nascimento, assisténcia iniciada,
atividades em domicilio, potencialidades e fragilidades da crianca e enfrentamentos
do cotidiano frente & pandemia Covid19.

Reforca-se que o instrumento passou por um processo de pré-teste, foi
avaliado e modificado para poder ser enviado aos participantes da pesquisa. O
contato com os pais/responsaveis foi realizado através de ligacbes ou envio de
mensagens pelo WhatsApp. Por meio deste aplicativo foi enviado o link

(https://forms.gle/cPkvtCUryA3g6H9f7) para que 0S mesmos tivessem acesso as

guestdes.

Os dados para a pesquisa foram coletados mediante parecer do Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal da Paraiba (CEP/CCS/UFPB), conforme
Resolucdo do CNS n° 466/2012, com parecer provisorio do CEP/CCS/UFPB CAAE
de n° 30768720.9.0000.5188, liberando este estudo. A coleta de dados ocorreu
durante o0 més de julho de 2020, apds os pais/responsaveis por cada crianca terem
aceitado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que constava nos
guestionarios antes dos mesmos terem acesso as questdes.

Para o aporte tedrico foi realizada uma busca ativa no periodo de janeiro a maio
do corrente ano, no site especializado Google Académico, utilizando os descritores

paralisia cerebral, participacdo da familia, rotina de cuidados, cuidadores, orientagdes,


https://forms.gle/cPkvtCUryA3g6H9f7
https://forms.gle/cPkvtCUryA3g6H9f7
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fisioterapia, percepcao da familia, dificuldades, expectativas, desenvolvimento motor
onde foram encontrados 57 artigos, dentro de um recorte temporal de oito anos.
Participaram desta pesquisa 11 pais/responsaveis por criancas atendidas no
SFI/UFPB, conforme autorizacdo da direcdo do referido servico (ANEXO A), que
atenderam aos critérios de inclusdo previamente estabelecidos pelas pesquisadoras:
crianca com paralisia cerebral, com idade entre 5 e 16 anos, conforme distribuicdo do

Quadro 1 que segue.

Quadro 1 - Distribuicdo dos usudrios, pais/responsaveis e diagnostico etioldgico

Diagndstico e niumero do CID (constam no atestado ou relatério médico).

Grau de Diagnostico Ndmero do
Usuarios parentesco etiologico CID1o
(entrevistados)
Amasc Méae Paralisia Cerebral tipo diplegia espastica  Cidio G80.1
Bmasc Mae Paralisia cerebral tipo quadriplegia Cidio Q02 G40 Cidio 82.9
espastica e microcefalia
Ctem Méae Paralisia cerebral tipo discinética Cidio G80.9
Dmasc Avo Paralisa Cerebral tipo atetosico Cidio G81.0
Efem Pai Paralisa Cerebral Cidio
Ftem Méae Paralisia Cerebral tipo quadriplégica Cidio G80; F79
espastica
Gtem Mae Paralisia Cerebral Cidio F83.0
Hmasc Mée Paralisia Cerebral
Ifem Mée Paralisia cerebral tipo quadriplégica Cidio G80; G 80;9 G 40.9
espastica
Jtem Tia Paralisia Cerebral Cidio G81.1
Ltem Mae Paralisa Cerebral Cid 10 G 81.0

Fonte: Dados da pesquisa

Conforme demostrado no Quadro 1, a distribuicdo dos responsaveis se resume
em maes, avo, tia e pai. Os tipos de paralisia encontrados nas criancas foram diplégica
espastica, quadriplégica espastica, e atetdsica, ndo considerando as crian¢as cujos
responsaveis nao especificaram o Cidio (Classificacdo Internacional de Doencas e

Problemas Relacionados a Saude).
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

O tratamento dos dados deu-se por meio de trés dimensfes importantes: na
primeira dimensdo - caracterizacdo dos usuarios do SFI/UFPB, tracando o perfil
clinico e funcional das criancas com diagnéstico etiolégico de PC.

Na segunda dimensdao observou-se a caracterizagdo dos pais e/ou
responsaveis pelos usuarios selecionados para o estudo, tracando o perfil social,
demografico e econémico dos mesmos. Dando continuidade a analise dos dados, a
terceira dimensao deteve-se no conhecimento dos pais e/ou responsaveis sobre o
diagndstico dos usuarios, procurando compreender como estes, a partir dos cuidados
com pré-natal, nascimento, pds-natal, parto e primeira infancia, perceberam o atraso
no desenvolvimento motor da crianca e quais medidas foram tomadas, assim como
quais profissionais foram consultados para dar inicio a intervencdo terapéutica.
Verificou-se ainda nesta dimensdo a participacdo dos pais/responsaveis na
assisténcia em domicilio e no processo do cuidado, a compreensdo das atividades
solicitadas pelo terapeuta e as potencialidades e fragilidades da crianca no contexto
da assisténcia no periodo antes e durante a pandemia por Covid19.

Em seguida demonstrou-se os resultados na perspectiva da anélise estatistica
descritiva nas questdes objetivas e por meio da analise do conteddo nas questdes
abertas, tendo como base nesta Ultima, as categorias e/ou expressfes que foram mais

enfatizadas pelos respondentes (pais/responsaveis).

Diagrama 1 — Dimensdes e distribuicdo gréafica dos resultados
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3.1 PERFIL CLINICO E DISTRIBUICAO DOS USUARIOS

Gréfico 1 — Distribuicdo dos usuarios por faixa etaria
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Fonte: Dados da pesquisa

As criancgas foram selecionadas de forma néo aleatoria, tendo como critério de

inclusdo j& ter sido definido o diagnéstico de PC. Das 22 criancas atendidas no

SFI/UFPB, 11 criancas participaram do estudo, na faixa etaria entre 5 a 16 anos.

Conforme demonstracdo do Grafico 1, se observa que 36% dos usuarios

participantes tem 5 anos e apenas 9% encontra-se com 16 anos.

Grafico 2 - Distribuicdo dos usuarios em relacdo ao sexo

55%

Masculino

Feminino

Fonte: Dados da pesquisa

Em relacdo ao género dos usuarios participante 55% sdo do sexo feminino,

conforme apresentacéo do Grafico 2.
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Em contrapartida, alguns autores encontraram em seus estudos a
predominéncia do género masculino nas criancas com PC (DOS CAMPOS, 2015;
OLIVEIRA LEMOS, TORNISIELLO KATZ, 2016; BINHA, MACIEL, BEZERRA, 2018;
SANTOS et al, 2019).

Quadro 2 - Distribuicdo do diagnéstico dos usuarios conforme resposta dos familiares e/ou
responsaveis

Grau de Diagnostico e numero do CID Grau de

Usuarios parentesco (constam no atestado ou relatério Escolaridade

entrevistados médico).
Amasc Méae “Paralisia cerebral” E.M.completo
Bmasc Mée “Q02 G40 G82.4” Superior Completo
Ctem Mée "Paralisia cerebral CID-10 :G 80.9” E.M.completo
Dmasc AvVO “N3o sei” Fundamental incompleto
Efem Pai “N3o sei” Superior incompleto
Ftem Mée “PC Cid-10” E.M.completo
Grem Mae “G 80.0” Fundamental incompleto
Hmasc Mée “Sim” E.M.completo
ltem Mae “Cid 10:980;980;9g40.9” E.M.completo
Jtem Tia “N&o lembro” Fundamental completo
Ltem Méae “CiD10 F71. G81.1. H500” E.M incompleto

Fonte: Dados da pesquisa

De acordo com a distribuicdo do Quadro 2, observa-se que ao serem
guestionados sobre o diagndstico da crianca, a maioria dos respondentes néo
apresentava seguranca e/ou conhecimento acerca do diagndstico, demonstrando

nesse inicio da pesquisa uma lacuna que pode ser considerada preocupante. Este
fato pode ser observado por meio das respostas de Dmasc, Efem, Ffem, Hmas € Jfem.

E de suma importancia que os responsaveis pelo cuidado da crianca tenham o
conhecimento do seu diagndstico e do que trata a sua patologia para que se possa
procurar o tratamento ideal. O fato de poderem dar um nome concreto ao problema
da crianca permite-lhes dar inicio ao longo caminho de tentativas de minimizacao das
consequéncias da deficiéncia e de maximizacdo das capacidades da pessoa,
investindo na sua reabilitagdo (ALMEIDA; GONCALVES; MACIEL, 2014).

O entendimento do diagnostico pode influenciar também no processo de
aceitacdo desta crianca e na reestruturacao familiar, sendo, portanto, necessério o

entendimento dos pais e cuidadores a respeito da doencga (DO VALE; 2018).
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A dificuldade de compreender sobre a patologia pode estar associado a
complexidade do assunto e ao baixo nivel de escolaridade dos responsaveis pela
crianca. Este nivel de escolaridade € uma realidade presente na grande maioria das
familias de criancas com PC (DO VALE; 2018). Neste estudo, observou-se que

apenas um dos entrevistados possui ensino superior completo.

3.2 PERFIL SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO DO RESPONSAVEL PELO
USUARIO

Gréfico 3 - Grau de parentesco e género do responsavel pelo usuario

H Mae
MW Pai
Avo

Tia

Fonte: Dados da pesquisa

Diante do que se referenciou como pais e/ou familiares, o Grafico 3 traz um
demonstrativo do perfil dos respondentes do estudo, com 73% dos respondentes
correspondendo a figura materna, e a porcentagem restante distribuida
equitativamente entre pai, tia e avd (9% cada).

Um estudo sobre a rede social de apoio ao desenvolvimento infantil pontuou
gue os elementos pertencentes a rede social de apoio familiar que dao auxilio as
familias no cuidado as criangas sao maes, pais, avos, tios e irmaos (DANTAS, 2017).
Os tios estdo presentes no contexto do cuidado da crianca, sendo considerados
cuidadores secundarios e um pilar de apoio para as familias (OLIVEIRA LEMOS;
TORNISIELLO KATZ, 2016).



23

O percentual referente a figura da mée confirma o que diz o estudo de Vaz,
Milbrath e Gabatz (2019) que afirma que as maes sdo as principais pessoas
envolvidas dentro do processo de cuidado da crianga. As méaes de criangas com PC
assumem fundamentalmente o papel de cuidadora, confrontando inumeras
dificuldades no desenvolvimento de tal tarefa, o que lhes acarreta muitas vezes uma
grande sobrecarga fisica e emocional (ALMEIDA; GONCALVES; MACIEL, 2014).

Em concordancia com a pesquisa supracitada, com relacdo ao género do
responsavel pelo usuario, houve um predominio do sexo feminino. Esta
caracterizagdo dos cuidadores encontrada no estudo confirma os resultados
encontrados por Costa (2018), que apontou o fato de que a maioria dos responsaveis
por cuidar de individuos com PC sdo mulheres com parentesco consanguineo de
primeiro ou segundo grau.

O papel do cuidar da crianca € uma tarefa culturalmente delegada a mulher
(DANTAS, 2012). A figura da mulher & considerada como uma “cuidadora por
exceléncia”, sendo ela quem costuma ser o cuidador principal (LIBONI, 2018).

Entretanto, mesmo a mulher, mais especificamente a méae, sendo normalmente
reconhecida como cuidadora principal, esse papel vem sofrendo transformacdes a
medida que a figura paterna também vem se tornando presente neste contexto a partir
da sensibilidade dos pais em acompanhar o crescimento e o desenvolvimento dos
filhos, adaptando-se em sua rotina de trabalho para suprir as necessidades da crianca
e da familia (DANTAS, 2017). Contudo, apesar do papel paterno estar passando por
significativas transformacdes ao longo dos tempos, a responsabilidade financeira da
familia parece ainda ser uma das principais vertentes desse papel. Muitos pais ainda
consideram haver diferencas no desempenho dos papéis parentais, cabendo a eles o
provimento financeiro da familia, e as mées o cuidado dos filhos (OLIVEIRA, 2018).
Esta realidade justifica o percentual da presenca paterna como responsavel/cuidador
da crianca.

Os avos também se mostram vinculados as atividades de cuidados da crianca
(VAZ; MILBRATH; GABATZ, 2019), podendo assumir o cuidado dos netos de forma
integral como cuidador principal ou de forma parcial, em que podem ser classificados
como cuidadores secundarios quando cuidam devido a uma auséncia temporaria dos
pais, ou cuidadores terciarios quando sao chamados para ajudar em uma tarefa

especifica (COELHO, 2016). As quatro razfes mais citadas por varios estudos que
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levam os avOs a assumirem a criacdo dos netos séo divércio, abandono, drogas e
morte, afirmando que os avos assumem a criacdo dos netos diante de situacdes de
crise e perda na familia (COELHO, 2016).

Grafico 4 - Faixa etaria dos responsaveis

41-50 '3 (18%)
31-40
M| 6 (55%)
20-30
H)2(27%)
0 1 2 3 4 5 6

Fonte: Dados da pesquisa

Conforme demonstracdo do Gréafico 4, observa-se que a faixa etaria
predominante dos entrevistados varia entre 31 a 40 anos. Este resultado se aproxima
da idade dos cuidadores da pesquisa de Marques (2016) cuja faixa era de 32 a 42
anos.

O estudo de Oliveira (2018) apresentou uma média de idade de 42,4 anos para
pais e cuidadores enquanto que o estudo de Deus e Dias (2016) trouxe que as avés
cuidadoras apresentavam uma idade entre 52 a 72 anos.

O cuidador/responsavel pela crianca ser do sexo feminino e ter uma faixa etaria
entre 31 e 39 anos, atrelado a outros fatores como renda baixa, ser responsavel pela
casa e por outra pessoa com deficiéncia e ter problemas de saude sdo observados
como caracteristicas que se mostram agravantes tanto para a sobrecarga fisica como
emocional do mesmo (SANTOS, 2017).
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Quadro 3 - Endereco e condi¢bes de moradia do entrevistado responsavel pelo usuario(a)

Grau de
Ari parentesco nder Condigdes Meio de  Profisséo Renda
suarios - ereco 1 18
(entrevistado de transporte  /atividad familiar
s) moradia e
T Mae Mangabeira/JP Outras Carro Do lar Acima do SM
condicdes de
moradia
Bmasc Mae Valentina de Propria Carro Administrad Acima do SM
Figueiredo/JP ora Publica
Cram Mae Mari/PB Propria Carro da Agricultura Acima do SM
prefeitura
Dmasc Avo Sapé/PB Propria Carro da Comerciante SM
prefeitura
Efem Pai Funcionérios /JP Propria Carro Empresério Outros
Frem Mae Bancarios/JP Alugada Onibus Do lar SM
Gtem Mae Mandacard/JP Outras Carro da Do lar Acima do SM
condi¢bes de prefeitura
moradia
Hmasc Mae Funcionérios Propria Carro proprio  Desemprega SM
178 da
ltem Mae GeisellJP Outras Carro Do lar SM
condicdes de
moradia
Jiem Tia Itapororoca/PB Propria Carro Do lar Acima do SM
Lfem Mae Cruz das Alugada Onibus Do lar Acima do SM

Armas/JP
Fonte: Dados da pesquisa

E possivel detectar que alguns dos cuidadores/responsaveis moram em
localidades distantes da instituicdo que acompanha a crianca o que chama a atencao
para uma realidade que pode estar presente na rotina de cuidado da familia com as
criancas que é a dificuldade de acesso aos servi¢os devido a disposicdo geografica
do mesmo. O tempo de deslocamento de sua residéncia até o local da assisténcia
especializada e a dificuldade de locomocédo desses pais ao transportarem a crianca,
associados a fragilidade das politicas publicas de transporte sao fatores que dificultam
a dindmica de cuidado e tratamento dessas crianc¢as, além de ser um fator estressante
para os seus cuidadores (VIEL, 2018).

Essa afirmacdo pode ser respaldada a partir do estudo realizado por Dos
Campos (2015), onde ele afirma que fatores como distancia e transporte causam

impacto no processo de reabilitacao.
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Grafico 5 - Condi¢des de moradia
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Fonte: Dados da pesquisa

Em relacdo a condicdo de moradia das familias, 55% possui moradia prépria,
18% reside em moradia alugada e 27% relatou outras condicbes de moradia. Estes
resultados confirmam o estudo realizado por Santos e Renner (2019), em que a
maioria das familias de criancas com PC (68,75%) apresentaram moradias préprias.
Em contrapartida, no estudo realizado por Schactea (2018) foi evidenciado que uma
pequena porcentagem das familias com criancas especiais possuia esse tipo de

moradia.

Grafico 6 - Profissdo/atividade que trabalha
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Fonte: Dados da pesquisa
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Quando questionados sobre a profissao/atividade que trabalham, foi obtido
maior numero de respostas correspondente as ocupacgoes referentes a “Do lar”, com
um percentual de 55%. Este resultado também foi encontrado no estudo de Melo et al
(2019) em que foi observado que 57% dos cuidadores informaram suas profissoes
como “Do lar”, por ndo terem tempo de trabalhar fora do domicilio.

Criancas com patologias neurologicas, como PC, carecem de cuidados
imprescindiveis e requerem conhecimento, esfor¢o e dedicacdo de forma continua
dos cuidadores envolvidos. S&o eles quem permanecem o maior periodo de tempo
em torno do paciente, zelando por suas necessidades basicas em tempo integral
(higiene, alimentacdo, mobilidade), além de serem seu suporte emocional e afetivo
(MARQUES, 2016).

A mae, cuidadora principal, ao receber a misséo de cuidar de uma criangca com
condicdo crbnica, acaba renunciando a outros papéis que desempenha para focar
exclusivamente no cuidado, deixando de trabalhar, de estudar, exercendo apenas o
papel de mae (VAZ; MILBRATH; GABATZ, 2019).

Segundo Marques (2016), a dificuldade de conciliar a responsabilidade de
cuidador com o trabalho faz com que aqueles que sédo responsaveis pela crianca
reduzam a carga horaria de trabalho ou abandonem o emprego para poderem se
dedicar apenas a funcéo do cuidar.

Ja de acordo com Liboni (2018), a percep¢do da méae de que esta crianca tem
necessidade de cuidados especiais associada a sua vontade de proporcionar a
mesma estimulos adequados que potencializem o seu desenvolvimento € o que pode
provocar em certos casos a sua saida do mercado de trabalho, colocando-se em
dedicacgéao exclusiva para o filho, postura essa que reflete a compreensao acerca das
condicbes e necessidades da criangca assim como o0 desejo da mée em ser

participativa no tratamento e desenvolvimento de seu filho.
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Grafico 7 - Turno que trabalha
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Fonte: Dados da pesquisa

Levando em consideracao o turno de trabalho, 46% dos participantes alegou
atualmente estar sem trabalhar, 18% estar trabalhando dois turnos, 9% trabalhar no
turno da tarde e 27% marcaram outros. A prevaléncia da condicdo dos
responsaveis/cuidadores estarem sem trabalhar reflete a discussdo acima

relacionada as condicdes de trabalho dos mesmos.

Gréfico 8 - Estado civil
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Fonte: Dados da pesquisa

Conforme demonstracdo do Grafico 8, observou-se que 82% dos
respondentes eram casados, 9% eram solteiros e 9% divorciados.

Esses dados apoiam os resultados encontrados por Dantas et al (2017) em que
a maioria dos cuidadores/responsaveis das criangas com PC é casado, tendo apenas

uma cuidadora solteira. J& no trabalho de De Moura Souza et al (2018), apesar de
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existir a mesma prevaléncia de estado civil, a quantidade de cuidadores solteiros e
divorciados € maior do que os dados encontrados em nosso estudo.

Algumas maes dividem a tarefa de cuidar do filho com o pai da crianca,
conseguindo assim dividir sua aten¢do entre todos os membros da familia, e néo ter
interferéncia em sua vida conjugal (ALMEIDA; GONCALVES; MACIEL, 2014). Ja
conforme Afonso et al (2019) outras maes optam pela separacao devido ao seu forte
envolvimento nos cuidados dos filhos, aos constantes conflitos com os companheiros

e por ndo se sentirem apoiadas no que diz respeito ao cuidado da crianga.

Grafico 9 - Grau de escolaridade
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Fonte: Dados da pesquisa

Na tentativa de investigar o grau de escolaridade dos responséaveis pelas
criancas, foi encontrado que 55% tinha ensino médio completo, 9% ensino médio
incompleto, 9% apresentou fundamental completo, 9% fundamental incompleto, 9%
ensino superior completo e 9% ensino superior incompleto.

Esses resultados podem ser defendidos por Sebastido (2016) no estudo em
que 48,5% dos cuidadores apresentava apenas ensino médio completo e 9,1%
apresentava graduagéo completa.

Como ja mencionado anteriormente, a grande maioria das familias de criancas
com PC apresenta baixo nivel de escolaridade, que pode refletir negativamente no
entendimento acerca da doenca (DO VALE, 2018). Levando esta realidade em
consideracao, é necessario questionar sobre o entendimento do cuidador em relacao
aos cuidados fisioterapéuticos realizados com a crianca e se o nivel de informacéao
gue possui acerca deste tratamento séo suficientes para que consiga compreender e

pod-los em prética na rotina diaria da mesma, pois a falta de conhecimento pode
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interferir negativamente no plano de tratamento, no processo de reabilitacdo e no
préprio engajamento da familia nesse processo (MARTINS; SANDOVAL, 2017).

Ainda de acordo com Martins e Sandoval (2017), cuidadoras com um indice
maior de escolaridade apresentam um maior entendimento em relacdo a patologia e
uma melhor facilidade para aprenderem o tratamento domiciliar. De Mello (2014)
mostrou em seu estudo que as mulheres/mées reconhecem a escolaridade como um
aspecto que interfere tanto na compreensao quanto no uso de informagdes para o
cuidado da crianca.

Para Saraiva e Moreira (2019), a escolaridade assim como a renda familiar séo
elementos basicos para a determinacédo da saude da crianca por serem indicadores
de conhecimento, comportamento e recursos disponiveis em relacdo a salude e bem

estar.

Gréafico 10 - Renda familiar
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Fonte: Dados da pesquisa

De acordo com o Grafico 10, 46% dos participantes alegaram ter uma renda
de um salario minimo, 45% ter uma renda acima do salario minimo e 9% alegaram ter
outros tipos de renda.

No estudo de Schactea (2018), 82% das familias apresentava uma renda de

um salario minimo. Ja no estudo de Santos et. al (2019) foi visto que a condicdo de
renda das familias também pode estar acima de um salario minimo, tendo um
percentual maior aquelas que recebiam uma renda média entre 1 a 2 salarios minimos
(66,7%).

Criangcas com condi¢cbes cronicas de saude exigem maior investimento

financeiro familiar visto que as mesmas impdem ao cuidador inUmeras necessidades
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gue envolvem custos (SARAIVA; MOREIRA, 2019). Em um dos estudos trazidos por
Silva (2016), 81% das cuidadoras indicaram a renda familiar como um problema pois
a assisténcia necessaria para os seus filhos era de alto custo financeiro e nenhuma
delas apresentava vinculo empregaticio.

As condic¢des socioecondmicas interferem diretamente nas questdes de acesso
a saude, informacdes, transporte, lazer e moradia (MARQUES, 2016). Silva (2016)
aponta que a dificuldade financeira foi referida como uma interferéncia nos cuidados
com a crianca pelas cuidadoras.

A falta de recursos financeiros ocasiona para os familiares sentimentos de
angUstia pois esta realidade dificulta a manutencdo do tratamento da crianca. E
necessario que o profissional de saude observe as caracteristicas de cada familia
como condicbes ambientais (moradia, saneamento bésico), renda familiar,
escolaridade e acesso aos servicos de saude para que seja possivel alinharem-se as
mesmas fortalecendo o cuidado a saude da crianca e 0 apoio necessario para a

construgéo de corresponsabilidades (SILVA, 2016).

Grafico 11 - Meio de transporte utilizado (para o trabalho, lazer e para levar a crian¢a ao
tratamento especializado)

3 (27%) B Carro préprio
Carro da prefeitura

M Onibus

Fonte: Dados da pesquisa

Quanto ao meio de transporte utilizado, 55% relatou usar carro proprio, 27%
usar carro da prefeitura e 18% usar 6nibus. Ao observar-se que a maioria dos
participantes do estudo tem a oportunidade de usufruir de um carro proprio para
locomover-se com a crianca, encontrou-se uma realidade diferente daquela
encontrada nos estudos de Rinaldi (2012) e Sebastido (2016) em que a maior parte

das familias n&o possui um meio de transporte proprio.
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O transporte de prefeituras é de dificil acesso pelas familias e o uso do
transporte publico pelas mées torna-se cada vez mais dificil devido a dificuldade de
carregar seus filhos a medida que crescem (DANTAS et al; 2017).

O transporte a0 mesmo tempo que é um recurso essencial para o
deslocamento da crian¢ca no cumprimento das demandas impostas pela condicao de
saude é também algo que interfere nas questdes referentes a interacdo social e as
atividades de lazer, a medida em que é um fator limitante para a composicdo de
atividades novas na rotina da criancga, prejudicando o desenvolvimento da autonomia,
independéncia e liberdade de ir e vir a qualguer lugar, no momento que se deseja
(SIMOES, 2013).

Dessa forma, uma das dificuldades enfatizadas pelos pais nos cuidados de
seus filhos com PC esta relacionada ao transporte, tornando estressantes atividades
como levar os filhos a escola, a fisioterapia ou mesmo as consultas meédicas. O direito
ao transporte ainda € um desafio para quem enfrenta essas situacdes (SIMOES,
2013).

Embora todos os cidaddos tenham direito a saude, educacéo e transporte
publico, sdo muitas as familias que ndo conseguem usufruir desses direitos garantidos
por lei, permanecendo com dificuldade de locomocéo por conta do niumero reduzido

de transportes adaptados que ndo consegue atender a demanda (MARQUES, 2016).

Gréfico 12 - Quantidade de pessoas residentes no domicilio
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M cinco pessoas

Fonte: Dados da pesquisa

De acordo com o Grafico 12, foi obtido que 46% dos participantes reside com
3 pessoas na mesma casa, 36% reside com 4 pessoas e 18% reside com 5 pessoas

na mesma casa.
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De acordo com Oliveira (2018), para que o nacleo familiar se sinta fortalecido e
tenha melhores condicGes para lidar e conviver com a deficiéncia de um de seus
membros, é necessario que o lago entre as pessoas seja reforcado e que seja possivel
contar com o suporte de todos no contexto do cuidado. A existéncia desse laco
contribui no processo de acolhimento da crianca e auxilia em algumas atividades de
cuidados com as mesmas, possibilitando diminuir a sobrecarga de apenas um
membro neste cenario, a méae.

Neste sentido, a rede social de apoio da familia da crianga com PC é constituida
principalmente pelos membros da prépria familia, por serem os mais proximos a ela.
O convivio da familia é visto como de grande importancia para a evolucao do
tratamento e a relacéo estabelecida entre as criangas, seus familiares e a equipe de
fisioterapia € um elemento necessério para um bom desenvolvimento do mesmo
(SCHACTAE, 2018).

Segundo Sebastido (2016), a atuacdo e a colaboracéo familiar sdo de extrema
importancia para o profissional que trabalha com criancas que apresentem alteragdes
no desenvolvimento motor, em especial ao se tratar de criangas com PC. O trabalho
em parceria do profissional com a familia resulta em beneficios ditos cruciais para o
desenvolvimento da crian¢a no que diz respeito ao seu potencial de crescimento e de
desenvolvimento global, tendo-se observado respostas significativas quando estes
familiares atuam no intuito de promover uma melhor evolugdo da mesma pois um
ambiente estimulante em casa € um suporte para todo o processo de reabilitacao.

Complementa-se a assertiva acima enfatizando que os pais sdo considerados
membros chave da equipe de reabilitacdo, transferindo as atividades terapéuticas
para o cotidiano a partir da replicagcdo destas atividades no ambiente domiciliar
(SILVA, 2016).
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3.3 PERCECOES DOS PAIS E/OU RESPONSAVEIS PELOS USUARIOS A PARTIR
DO NASCIMENTO, INICIO DA ASSISTENCA, ATIVIDADES EM DOMICILIO,
POTENCIALIDADES E FRAGILIDADES DA CRIANCA E ENFRENTAMENTOS DO
COTIDIANO FRETE A PANDEMIA COVID19

3.3.1 Informacdes sobre a gestacao/parto e esclarecimento acerca do
diagnostico da crianga

Grafico 13 - Condic¢des da gestacao
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Fonte: Dados da pesquisa

Com relacdo as condi¢cdes da gestacdo, 55% das criancas nasceu a termo,
36% nasceu pré-termo e 9% nasceu pos- termo. Esses achados se diferenciam dos
estudos de Schactae (2018) e Binha, Maciel e Bezerra (2018) cujo resultados
revelaram um percentual maior de criancas nascidas pré-termo.

Binha; Maciel e Bezerra (2018) afirmaram que a taxa de PC é significativamente
maior em bebés nascidos prematuros do que nos nascidos a termo. Mesmo entre 0s
recém nascidos pré-termo ou a termo, variagdes pequenas na idade gestacional estédo
associadas a riscos que podem levar a esta condi¢do. Para eles, a incidéncia de PC
€ maior nos lactentes classificados como prematuros tardios e moderados em
comparacao com os bebés a termos.

Além disto, o quadro de prematuridade vem muitas vezes acompanhado do

baixo peso da crianca ao nascer, e isso pode ser um fator de risco considerado
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relevante para PC. Ja em bebés a termo o que esta associado a um alto risco para
esta paralisa sdo os baixos escores de APGAR (FELICE; SANTOS; PFEIFER, 2019).

Por outro lado, a PC adquirida no pés natal é tida como resultado de evento
prejudicial no cérebro que ndo esteja relacionado aos fatores do pré-natal ou perinatal.
InfeccBes, acidentes cerebrovasculares e traumatismos cranioencefalicos sdo causas
consideradas comuns que podem ser adquiridas apdos o nascimento (ZANINI; CEMIN;
PERALLES, 2017; DOS SANTOS, 2014).

Grafico 14 - Condi¢bes de nascimento da crianca
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Fonte: Dados da pesquisa

Em relacdo as condi¢cdes de nascimento, pode-se observar que a grande
maioria foram do tipo normal (58%). Esses dados podem ser confirmados a partir do
estudo de Schactea, em que a grande maioria dos partos foi do tipo normal. Em
contrapartida, no estudo de Binha, Maciel e bezerra (2018), a grande maioria dos
partos foi do tipo Cesariana (37,5%).

Evidencia-se neste aspecto que o parto normal pode ser demorado e cansativo,
e ser associado a anoxia peri natal, sendo este um dos fatores mais associados a PC
(SCHACTEA, 2018).
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Grafico 15 - Condigdes do parto
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Fonte: Dados da pesquisa

Quando questionados sobre o decorrer do parto, 64% informou ter tido um parto
tranquilo/ sem intercorréncias e 36% informou que teve um parto trabalhoso/ de risco.

Os resultados encontrados confirmam o que diz Dantas et al (2017) sobre uma
gestacao tranquila para a maioria das maes de criancas com PC. Em contrapartida,
foi encontrado por Felice, Santos e Pfeifer (2019) que 66,64% dos partos apresentou
algum tipo de intercorréncia associada a trés categorias: peri natais, com a mae e com
0 bebe, podendo apresentar de uma até cinco intercorréncias diferentes durante o
parto.

Corroborando com estes autores, afirma-se que fatores intrinsecos e
extrinsecos podem fazer com que a crianca sofra uma hipdxia acarretando danos
cerebrais que levam ao comprometimento do desenvolvimento neuropsicomotor
normal (DANTAS et al, 2017). Ocorréncias de lesdes durante o parto e a interrupcao
do suprimento de oxigénio ao cérebro antes, durante e imediatamente apos o
nascimento contribuem entre 4 a 25% para os casos de PC (MEDEIROS, 2015).

Existem evidéncias de que as condicdes de nascimento da criangca sao
determinantes para posterior quadro clinico. Baixos valores de APGAR, microcefalia,
baixo peso ao nascer, hiperbilirrubinemia, intercorréncias como convulsdes, infecgdes
no sistema nervoso, desconforto respiratorio, meningoencefalite, entre outros, podem
interferir no desempenho de atividades funcionais e no desenvolvimento global das
criancas (DANTAS et al, 2017).
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Gréfico 16 - Momento em que o responsavel foi alertado (a) sobre o atraso no
desenvolvimento motor da crianca
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Fonte: Dados da pesquisa

Em relagdo ao momento em que foi alertado sobre um possivel atraso no
desenvolvimento motor, 9% informou que foi no pré natal, 45% informou que foi no
pés natal e 45% que o atraso foi detectado por familiares. Pode-se encontrar
resultados semelhantes no estudo de Da Silva, Romao e Da Silva Andrade (2019),
onde a maioria dos participantes respondeu ter descoberto a alteragcdo do
desenvolvimento de sua crianca logo apés o parto ou somente algum tempo depois,
ndo havendo nenhuma descoberta no pré natal.

Levandowski e Carrilho (2012) defendem que o pediatra é o primeiro médico a
entrar em contato com a crianca e que este deve ser capaz de reconhecer de forma
precoce os desvios do desenvolvimento, orientar sobre os possiveis manejos e
realizar o encaminhamento a outros especialistas conforme a necessidade e
possibilidades. A descoberta pelo pediatra e equipe ocorre apés o0 nascimento, na
puericultura. Entre alguns participantes do estudo de Rinaldi (2012), a maioria teve
conhecimento a partir no médico antes mesmo do primeiro ano de vida.

Independente de qual seja o profissional que esteja acompanhando a crianca,
€ de extrema importancia que expliguem as pais/responsaveis de forma clara e de
acordo com o seu nivel de entendimento o diagndstico da mesma, e que 0s ougam e
esclarecam suas duvidas (ALMEIDA; GONCALVES; MACIEL, 2014.).

Em algumas familias a deficiéncia no desenvolvimento foi detectado pelos
familiares da crianca, as avos, de maneira precoce, antes mesmo de haver uma

discussdo do médico com os responsaveis pela mesma (RINALDI, 2012). J& no
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estudo de Schactea (2018) quem percebeu o0s primeiros sinais de um
desenvolvimento anormal da crianca foram as maes predominantemente (55,56%),
vindo em sequéncia o pai, cuidador, e os profissionais da salde com o mesmo
percentual (11,11%)

Grafico 17 - Utilizacdo de outros meios de informacdo para aprofundar o conhecimento
acerca do diagndstico da crianca
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Fonte: Dados da pesquisa

Em relacdo ao uso de meios de informacéo para obter conhecimentos sobre o
diagnéstico da crianca mostrado no grafico, 55% dos cuidadores/responsaveis
respondeu que nao e 45% respondeu que sim.

Analisando no primeiro momento 0s que negaram 0 uso de meios de
informacdo encontrou-se um dado diferente daquele que é discutido no estudo de
Xavier, Gomes e Cezar-Vaz (2020) onde afirma-se que as familias buscam
informacgdes que as habilitem para o cuidado da crianga como questdes acerca da
doenca, dos problemas de saude envolvidos e das necessidades da mesma, além de
procurarem profissionais especializados.

Uma crianga com PC que realiza algum programa de tratamento terapéutico
necessita que sua mée ou outro cuidador responsavel possua esclarecimento tanto
em relacdo a patologia quanto da propria terapia instituida para que possa nao apenas
assumir o papel de prestadora dos cuidados béasicos, mas também ser peca
fundamental no processo de reabilitagdo (MELLO; ICHISATO; MARCON, 2012).



39

E possivel destacar que parte dos participantes da pesquisa ndo possui uma
iniciativa prépria de saber mais sobre o diagndstico da crianca, fato que pode

influenciar na ndo participacéo da familia no tratamento.

Quadro 4 - Meios pesquisados

Resposta Usuério(a) Grau de Meios procurados
parentesco
entrevistados
Amasc - =
Bmasc Mae “Profissionais especializados, internet,
artigos, periodicos.”

Ctem Mae “Pela internet “
Dmasc Avo “Consultas médicas”

SIM Efem - -
Fiem Mae “Hospital Sarah Kubitschek”
Giem Mae “Neurologista”
Hmasc - -
|fem - -
erm - -
Lfem = -

Fonte: Dados da pesquisa
No caso dos participantes que responderam sim, foi possivel perceber que
alguns utilizaram os proprios profissionais especializados da sautde como meios de

informac&o. Pode-se observar essa situacédo nas respostas de Bmasc, Dmasc, Ffem €

Gtem. O fornecimento de informacdes claras pelos profissionais aos pais/responsaveis
de criangas com deficiéncia permite a estes ter o conhecimento e as habilidades
necessarias para tomar decisfes apropriadas, aumentar o sentimento de autonomia
e diminuir os sentimentos de impoténcia, medo, ansiedade e incerteza (PAMPLONA,
2019).

Recursos tecnolégicos como a internet, e a busca por periddicos e artigos

também foram meios de informacé&o utilizados, podendo ser encontrados também na
fala de Bmasc. Esta procura por conhecimentos sobre a patologia e/ou deficiéncia do

filho, possibilita as mées aprender por meio de outras fontes devido a necessidade de
conviver com a crianga (LEVANDOWSKI; CARRILHO, 2012).

Os cuidadores Amasc, Efem, Hmasc, lfem, Jtem € Lte Nd0 responderam a questéo.
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3.3.2 Encaminhamentos e recomendacdes da assisténcia em domicilio para
crianca

Grafico 18 - Fase do desenvolvimento da crianga que foi iniciada a intervencao/assisténcia
fisioterapéutica especializada
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Fonte: Dados da pesquisa

Com relacdo a fase de inicio da intervencao/assisténcia fisioterapéutica
especializadas 36% iniciou no primeiro trimestre, 27% no segundo trimestre e 9%
iniciou no quarto trimestre, 9% iniciou de um a trés anos, 9% de quatro a seis anos e
9% iniciou acima de seis anos.

E possivel observar que a maioria das criancas iniciou a
intervencao/assisténcia fisioterapéutica de maneira precoce. Esses dados corroboram
com o estudo de Schactae et al (2017) onde o inicio de tratamento das criancas
também se deu precocemente.

A estimulacdo precoce possibilita a crianca desenvolver-se em todo o seu
potencial e quanto mais cedo for dada inicio a intervencdo maiores sdo as chances
de prevenir e/ou minimizar a instalacéo de padrfes posturais e movimento anormais
(LEVANDOWSK; CARRILHO, 2012). Nos primeiros anos de vida ha uma maior
plasticidade do sistema nervoso central, e do corpo, o que possibilita ganhos motores
a crianca. Este evento fisiologico € conhecido como neuroplasticidade (SOUSA;
ARAUJO, 2016; DOS SANTOS, 2018).

A neuroplasticidade é a capacidade do sistema nervoso central fazer a

substituicdo funcional de areas que foram lesadas por outras similares ndo lesadas e
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a realizar a reorganizagao das sinapses por mecanismos moleculares especificos, que
melhoram a resposta motora (DOS SANTOS, 2018).

O estudo de Do Vale (2018) aponta que a intervengéo realizada precocemente
pode ajudar as criangas com alteracdes funcionais a alcangcarem um desenvolvimento
“‘ideal” para a sua condicdo em especifico, proporcionando para ela e sua familia um
nivel melhor de estabilidade e seguranca. Quanto mais precoce for a intervencao
maiores serdo os beneficios motores e funcionais, beneficiando também o cuidador
da crianga no processo de aceitacdo e comprometimento com o tratamento.

E importante também a difusdo da ideia de um processo de reabilitacéo
precoce multidisciplinar, pois quanto antes se tem o diagnostico, maiores sdo as
chances de ganhos funcionais e menores sdo as probabilidades de complicagdes
secundarias (DOS CAMPOS, 2015).

Quadro 5 - Profissionais e/ou servicos especializados utilizados na assisténcia terapéutica
inicial a crianga (por ordem cronoldgica da procura)

Usuario Grau de
(@) parentesco 10, 20 30,
(entrevistados)
A — Mae Pediatra Fisioterapeuta
Bmasc Mae Fisioterapia Terapia Fonoaudiologia
Ocupacional
Crny Mae Neurologista Fisioterapia Fonoaudi6loga
Dmasc Avo Pediatra Fisioterapeuta, Neurologista
Efem Pai Fisioterapia
Ftem Mae Neuropediatra Fisioterapeuta Fonoaudiologo
Grfem Mae Clinica escola infantil - -
da UFPB.
Hmasc Mée Funad - -
ieim Mae Arlinda Marques
Jtem Tia Fisioterapia Fonoaudiogia Terapia cupacional
Lo Mae Neurologista Fisioterapeuta -

Fonte: Dados da pesquisa

Nas respostas dos Ctem, Ffem € Ltem 0 primeiro especialista a ser procurado foi

o neurologista. Esse fato também pode ser observado nos dados encontrados por Da
Silva, Roméao e Da Silva Andrade (2019), no qual a primeira providéncia tomada pela
maioria das familias em relacdo ao tratamento da criancga foi a procura do neurologista.

Entretanto, neste mesmo estudo a outra parcela da sua amostra referiu primeiramente

ter ido atras de tratamento terapéutico, realidade encontrada nas respostas de Bmasc,

Efem € Jfem.
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O primeiro especialista procurado por Bmas. foi o pediatra, sendo este muitas
vezes o primeiro médico a entrar em contato com a crianga durante a puericultura. Ja
nas respostas de Gfem, Hmasc, lfem, @ primeira busca foram as instituicdes dentre elas
a Clinica Escola infantil da Universidade Federal da Paraiba, a FUNAD (Fundacédo
Centro Integrado de Apoio a Pessoa com Deficiéncia) e o Hospital Infantil Arlinda
Marques.

Analisando os demais especialistas procurados pela familia, cronologicamente,
€ notorio a busca por fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e fonoaudiélogos nas
falas de todos os cuidadores que participaram da pesquisa. A equipe de reabilitacéo
como fisioterapeuta, fonoaudiélogo e em alguns casos o0 terapeuta ocupacional
geralmente séo os primeiros profissionais que as familias procuram apos a descoberta
do diagnéstico da crianca, a partir do encaminhamento do neurologista (DANTAS et
al, 2017).

O desempenho motor da crianca sofre mudancas conforme ela recebe
tratamento de uma equipe de reabilitacdo, incluindo fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, psicélogos, médicos, entre outros (DO VALE, 2018). O cuidado de uma
crianca com PC é diferenciado devido as limitacBes funcionais apresentadas nas
atividades de vida diaria, sendo essencial 0 acompanhamento e a orientag¢do por parte
de uma equipe multidisciplinar (MARTINS; DE SOUZA, 2019).

Grafico 19 - Quantidade de sessdes fisioterapéuticas semanais realizadas pela crianca
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Referente a quantidade de sessdes fisioterapéuticas, 9% realizava uma Unica
sessdo por semana, 73% realizava duas sessbes por semana, 9% realizava trés
sessOes por semana e 9% realizava cinco sessbes por semana. Os resultados
encontrados estéo de acordo com o estudo de Da Silva, Roméo e Da Silva Andrade
(2019) onde foi possivel observar que a maioria das criancas realiza 2 a 3 sessfes de
fisioterapia por semana.

Muitos profissionais defendem que trés sessdes é a quantidade ideal no
trabalho de intervencéo precoce, sendo duas sessfes a quantidade minima aceitavel
para um bom resultado desta estimulacdo. Um nimero reduzido de sessdes semanais
pode influenciar negativamente os resultados esperados do desempenho motor da
crianga (LEAL; MENEZES, 2019).

O desenvolvimento das atividades terapéuticas em domicilio trabalhado pelos
cuidadores/responsaveis € de extrema importancia para aquelas criancas que nao
tem acesso/disponibilidade de realizagdo do nimero ideal, ou minimo, de sessfes por
semana, sendo um suporte para continuidade do trabalho de estimulacdo da mesma
e para a manutencado dos objetivos ja alcancados no tratamento (MARTINS; DE
SOUZA, 2018; DO VALE, 2018).

Grafico 20 - Recebimento de orientacdes do fisioterapeuta para realizar ATIVIDADES
TERAPEUTICAS em domicilio
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Fonte: Dados da pesquisa

Conforme demonstracdo do Grafico 20, se observa que 91% dos entrevistados
respondeu que recebeu orientacdes e 9% respondeu que néo foi orientado.
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A continuidade da fisioterapia em casa € imensamente necessaria para que se
tenha um bom prognéstico de um paciente com PC. Um estudo mostrou que a
combinacao de fisioterapia com exercicios domiciliares trouxe efeitos positivos como
melhora no desempenho funcional e independéncia, aquisicdo de novas habilidades
e melhor desempenho motor global (DO VALE, 2018).

Gréfico 21 - Fase da vida da crianca em que as atividades domiciliares recomendadas foram
iniciadas
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Fonte: Dados da pesquisa

Em relacdo a fase da vida que a crianca deu inicio as atividades em domicilio,
27% iniciou no primeiro trimestre, 18% iniciou no segundo trimestre, 9% iniciou no
terceiro trimestre, 9% iniciou no quarto trimestre, 18% iniciou de um a trés anos, 9%
iniciou de quatro a seis anos e 9% iniciou acima dos seis anos.

E perceptivel a prevaléncia do inicio dessas atividades de forma precoce
dando possibilidade, a partir do trabalho em conjunto familia-profissional, a
continuidade nos domicilios do que esta sendo trabalhado e ao maximo de estimulo
a crianga ainda durante a primeira infancia para possiveis ganhos motores dentro do
processo de estimulacao precoce (DO VALE,2018; DOS SANTOS, 2018).
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Quadro 6 - Atividades recomendadas na assisténcia da crianga em domicilio

Usuario Grau de Atividades realizadas em domicilio
(a) parentesco
(entrevistados)

Amasc Mae “Alongamentos “

Bmasc Mée “Alongamento, posicionamento de brugos com apoio, orteses “

Crem Mé&e “Alongamento”

Dmasc Avo “Massagem chantala, exercicios “

Efem Pai “Montagem de brinquedos,brinquedos com sons e 0 que passava
pelos profissionais,fazemos em casa!”

Frem Mée “Ensinar ela pegar nos brinquedos assentar sem serem w e
outras coisas mais”

Gtem Mae “Alogamentos.’

Hmasc Mae ‘Fazer fisioterapia e fono”

Item Mae “Ele comecou eu colocava em pé”

Jtem Tia “Terapia Ocupacionais”

Ltem Méae “Movimento com a mao “

Fonte: Dados da pesquisa

O tratamento fisioterapéutico para as criangas com PC tem como foco o
desenvolvimento neurofisioldgico, biomecanico sensorial, a educacédo condutiva e o
uso de dispositivos ortopédicos. Existem varias técnicas que podem ser utilizadas
dentro da fisioterapia para o tratamento das criangas com essa paralisia, dentre elas
técnicas de terapia manual, mobiliza¢des, alongamentos, estimulacao elétrica, treino
de deambulacédo e de atividades de vida diaria (DO VALE, 2018).

Dentre as atividades que foram recomendadas na assisténcia da crianca em
domicilio o trabalho de alongamento foi mencionado por quatro participantes da
pesquisa (Amasc., Bmasc, Ctem, Gfem ).O alongamento ajuda na melhora do grau de
espasticidade e tbnus do paciente. (DOS SANTOS, 2018).

O participante Bmasc. mencionou ainda trabalhos de posicionamento de brugos
com apoio e oOrteses. Este posicionamento auxilia na estabilizacdo pélvica e da
cintura escapular da crianca (DOS SANTOS, 2018). O uso de dispositivos
ortopédicos também sao orientacdes passadas para 0s pais/responsaveis.

Uso de terapias manuais e trabalhos posturais da crianca foram mencionadas
nas respostas de Dmasc, Ffem. € ltem.

Atividades voltadas a estimulacdo motora da crianca sdo mencionadas nas
respostas de Efrem. € Ffem. O usuario Efem relatou o uso de brinquedos para a

realizacdo da atividade terapéutica. No ambiente domiciliar, a crianca pode ter
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acesso a aprendizagem e desenvolvimento através de jogos que influenciam o
aprimoramento motor (SOUSA; ARAUJO; 2016).

Alguns participantes nao responderam o que foi pedido pela respectiva questéao
(Hmasc. e erm)-

Gréfico 22 - Existéncia de dificuldades na realizacdo das atividades/orientacdes com a
crianca

HSim

® Nao

Fonte: Dados da pesquisa

Daqueles que afirmaram receber orientacdo acerca da realizacdo das
atividades terapéuticas em domicilio, 64% alegou ter dificuldades em realizar
algumas dessas atividades/orientacdes e 36% alegou néo ter tido dificuldades.

A fragilidade da crianca € algo que pode assustar o cuidador dificultando a
realizagao das atividades, pois este tem medo de errar e refletem inseguranga em dar
continuidade ao tratamento em casa (DO VALE, 2018).

Muitas vezes, a falta de preparo em dar continuidade aos cuidados em casa
pode estar relacionado a ndo compreensdo do que lhe é transmitido (MARTINS;
SANDOVAL; 2017). E necessario que a familia receba informacées claras dos
profissionais de saude e tenha as suas duvidas esclarecidas para que seja possivel
gue o cuidado com a crianca seja realizado com seguranca e autonomia (LIBONI et
al, 2018). Esta orientacdo dos cuidadores é considerada uma etapa fundamental para
a proposta de uma reabilitagdo domiciliar eficiente e um bom desempenho funcional
da crianca (MARTINS; SANDOVAL; 2017).



47

O fisioterapeuta deve fornecer assisténcia a familia para que os objetivos
terapéuticos sejam alcancados fazendo com que a mesma compreenda a doenca da
crianca, as terapias instituidas, o manuseio correto da crianga em casa, a estimulagao
precoce, os cuidados diarios, as limitacfes funcionas e potencialidades da crianca,
possibilitando assim sua maior colaboracdo no trabalho terapéutico (MARTINS;
SANDOVAL; 2017).

Pamplona et al (2019) ao investigar a percepcdo dos pais com relagédo aos
exercicios domiciliares prescritos pelos fisioterapeutas para os seus filhos, identificou
a existéncia de confianca por parte dos mesmos para realizar tais exercicios quando
os profissionais os auxiliavam e os forneciam instrucées sobre o que deveria ser
realizado. J& no trabalho de Santos et al (2018), apds receberem as devidas
orientagcfes, as maes relataram melhora no manuseio das criangas, além de maior

estimulo e seguranca nas tentativas de execucdo das orientacdes terapéuticas.

Quadro 7 - Dificuldades encontradas na realizagdo das atividades em domicilio

Resposta Usuario(a) Grau de
parentesco Se SIM, descreva as dificuldades encontradas.
(Entrevistado)

Brese Mae “Dificuldade no posicionamento correto”

Ffem Mae “Sim ! Porque ela é cheia de vontade comigo nédo faz
muita coisa”

Gtem Mae “Sim. Em casa e dificil pq ela reclama que déi. Como
ndo sou especialista fico com receio de machuca

SIM ela”.

Hmasc Mae “Sim por que depende muito de como esta o sistema
nervoso do meu filho”

Jtem Tia “Sim por que depende muito de como esta o sistema
nervoso do meu filho”

Lfem Mae “Sim porque nao tinha muito espago”

Fonte: Dados da pesquisa

Quando perguntado quais as dificuldades encontradas, em algumas respostas
foi percebido que a maior dificuldade dos pais/cuidadores com relacdo a realizacéo
das atividades/orientacdes em domicilio é a falta de autoridade para com a crianca.

Esta queixa pode ser encontrada nas respostas dos pais /responsaveis por Ffem.,
Hmasc, € Jfem, como consequéncia do temperamento da crianca.

As dificuldades relatadas por Grem se referem as dificuldades de manuseio da

crianca durante a realizagdo das atividades, referindo n&o ter o conhecimento
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necessario e medo para realizar as atividades/orientacbes. Pode-se observar a
mesma dificuldade na resposta de Bmasc. As respostas desses cuidadores
comprovam o que foi discutido no item anterior no que diz respeito a importancia da
compreensao do que lhes é transmitido pelos profissionais, além da necessidade de
uma melhor instrucéo por parte destes, de forma simples e clara, no que diz respeito
ao manuseio correto da crianga para que eles possam se sentir mais confiantes e
colaborar na estimulagdo da mesma.

Ja a dificuldade referida por Lfem diz respeito a falta de espago no ambiente
domiciliar para a realizacdo das atividades. A falta de espago é um fator limitante tanto
para a realizacdo dos exercicios quanto para outros pontos referentes ao cuidado
diario com a crianca (ROCHA et al, 2013).

Grafico 23 - Criacdo de condi¢cdes no ambiente (espaco fisico) para facilitar/estimular as
habilidades motoras da crianca

HSim

H Nio

Fonte: Dados da pesquisa

Em relacdo a criacdo de condi¢cdes no ambiente da casa (espaco fisico), 64%
respondeu ter criado tais condi¢cdes e 36% respondeu néo ter criado. Os dados
encontrados contradizem com o estudo de Mello, Ichisato e Marcon (2012) no qual a
maioria das familias respondeu ndo apresentar adaptacéo na casa.

As dificuldades ambientais encontradas pelos individuos com PC sdao refletidas
no ambiente interno do lar, havendo necessidade de realizacdo de adaptacdes e
obtencdo de equipamentos para facilitar a sua locomocéo. Essas mudancas muitas
vezes sao limitadas devido a falta de recursos da familia e de espaco (ROCHA et al,
2013).
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Segundo Silva (2016), preocupacfes acerca da melhor acessibilidade em
ambiente domiciliar, transporte adequado, selecao de locais com acessibilidade para

serem frequentados demandam atencé&o e questdes financeiras.

Quadro 8 - Modificagdes/adaptacdes no espaco fisico do domicilio para facilitar as atividades
com a crianga

Grau de Descrever o que foi modificado/adaptado no espago

Usuério parentesco fisico do domicilio para

(a) (entrevistados) facilitar as atividades com a crianca.

Amasc Mae

Bmasc Mée “Espaco reservado so6 para as atividades de terapias, menos
mobiliario®.

(@ Mée “Rapas ,portas mais abertas ,cardeira de banho “

Dmasc Avo “Espago amplo, para andar com ajuda do andador”

Eiem Pai “Materials de estimulos, buscar espago para locomogao (retirada
de moveis) “

Ftem Mae “Tive que modificar a sala coloquei tatames para ela ndo se
machucar. “

Grfem Mée “Sala de estar com bastante espago para ela poder se movimentar
sem risco de se machucar.

Hmasc Mae

|fem Méae

Jtem Tia

Lt Mae “Exercicios”

Fonte: Dados da pesquisa

De acordo com Rocha et al (2013), ha necessidade da realizacdo de
adaptacdes no ambiente domiciliar para auxilio da realizacdo de atividades pelas
criancas e pelos pais. Os cuidados com a adaptacao da casa, aumento de comodos,
adaptacdo de banheiros e construcdo de rampas foram modificacfes relatadas em
seu estudo.

Em relacdo as adaptacdes realizadas pelas familias em seu espaco fisico pode-
se observar que a busca por comodos mais espacosos foi quase predominante em
todas as respostas no intuito de promover uma maior mobilidade da crianca,
segurancga, e um espaco para a realizacédo das atividades terapéuticas, podendo ser
encontradas nas respostas dos participantes Bmasc , Dmasc, Efem, Frem € Gtem.

As adaptac¢Oes voltadas a construcdo de rampa e portas mais largas também
para uma melhor locomocéao da crianca podem ser vistas na resposta de Crem, além

do uso de cadeiras para banho que facilitam a realiza¢do dos cuidados béasicos pela

familia.
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Alguns participantes da pesquisa ndo responderam a questéo proposta (Amasc,
Hmasc, ltem € Jfem). J& 0 cuidador Ltem ndo respondeu o que foi pedido pela respectiva

guestéo.

Quadro 9 - Descricdo das dificuldades /barreiras encontradas que impediram a modificagdo
do espaco fisico

Usuario Grau de Descrever as dificuldades /barreiras encontradas que

(a) parentesco impediram a modificacdo do espaco fisico.
(entrevistados)

A\iese Mée “Casa alugada“

Bmasc Mae

Cremg Mae “nenhuma “

Dmasc Avo

Efem Pai “Nenhuma*“

Ffem Mae

Gtem Mae “Néao tem barreiras aqui fazemos tudo para o bem estar dela“

Hmasc Mée “Minha casa nao tem espaco pra fazer as terapias”

ltem Mae “E de ficar em pé*

Jtem Tia

Liem Mée “Nao tivemos condi¢bes”

Fonte: Dados da pesquisa

A ndo possibilidade de adaptacdo do ambiente domiciliar pode ser perturbador
para a familia pois a maioria dessas pessoas € totalmente dependente no que diz
respeito as atividades de vida diaria (MELLO; ICHISATO; MARCON, 2012).

Os participantes Amasc € Hmasc. relataram como dificuldades/barreiras que os

impedem de realizar as modificacdes do espaco o fato de ndo ter casa propria e a ndo
disponibilidade de espaco, respectivamente. A ndo disponibilidade de espagco como
barreira para as possiveis adaptacdo na casa pode ser comprovado pelo estudo de

Rocha et at (2013) em gue existiam cuidadores queixando-se da mesma condicao.

A resposta do participante Lfem. faz referéncia a falta de condicées financeiras
para que pudessem realizar as adaptacdes necessarias. Esta realidade pode ser
respaldada a partir do estudo de Silva (2016) em que afirma que a condi¢ao
socioecond6mica dos pais/cuidadores dificulta a realizacéo de tais adaptacgdes.

As respostas dos pais/responsaveis por Crem, Efem., € Gfem alegaram nao existir
barreiras para as adaptacoes.

Alguns participantes da pesquisa ndo responderam a questéo proposta (Bmasc,
Dmasc, Ffem € Jtem). J& 0 cuidador ltem ndo respondeu o que foi pedido pela respectiva

guestao.



51

Em relacédo as criancas com PC, o ambiente domiciliar deve ser avaliado de

modo que identifigue as modificacbes necessarias que visem a promocao da

participagao e independéncia dessas criangas em suas atividades cotidianos (MELLO;

ICHISATO; MARCON, 2012).

Quadro 10 — Rotina do cuidado com a crianga

Em relacdo a ROTINA DO CUIDADO com a crianca

Usuario

Amasc
Bmasc
Ctem
Dmasc
Efem
Frem
Grem
Hmasc
Ifem
Jiem

Lfem

Grau de
parentesco
(entrevistados)

Mae

Higiene

Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Com
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade

Alimentagéo

Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Com
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade

Recreagao /
brincadeiras

Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Com
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Com
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade
Com
dificuldade
Sem
dificuldade
Sem
dificuldade

Atividades da
escola

Com
dificuldade
Com
dificuldade
Sem dificuldade

Sem dificuldade

Com
dificuldade
Com
dificuldade
Com
dificuldade
Com
dificuldade
Sem dificuldade

Sem dificuldade

Sem dificuldade

Fonte: Dados da pesquisa

» Representacio gréafica das respostas do Quadro 8
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Grafico 24 — Higiene

W sem dificuldade

com dificuldade

Fonte: Dados da pesquisa

Conforme demonstracdo do Grafico 24, se observa que 91% respondeu que
realiza a higiene sem dificuldade e 9% respondeu que realiza com dificuldade.

No estudo de Almeida, Goncgalves e Maciel (2014), 55% das maes referiu
dificuldades em relacdo a higiene. Muitas maes apresentam despreparo nas
atividades de assisténcia a crianga como a higiene (MELLO; ICHISATO; MARCON,
2012).

A higiene esté presente dentro dos cuidados diferenciados a crianca com PC
devido as suas limitacbes no desempenho das atividades de vida diaria (DANTAS et
al, 2012).

Esses cuidados variam em relacdo ao tempo, ao comprometimento da PC, a
idade da crianga e, muitas vezes, acabam se incorporando de forma permanente nas
rotinas das familias pois o agravamento da deficiéncia é percebido a medida que a
crianca cresce, fazendo com que as atividades antes descritas como faceis pelos
pais/responsaveis (alimentacao, higiene e locomocéo) figuem cada vez mais dificeis
e a crianca se torne cada vez mais dependente dos mesmos (ROCHA et al, 2013).

Muitas vezes é necessario que a familia realize algumas adaptacdes para que
seja possivel realizar os cuidados com a higiene da crianga como adaptacdes do
banheiro e 0 uso de cadeiras de banho (ROCHA et al, 2013). A necessidade e a
importancia da realizacdo de adaptagcdes em domicilio ja foram discutidas
anteriormente.

Segundo Almeida, Gongalves e Maciel (2014), nos cuidados diarios com seu

filno muitas maes relatam ter dificuldades significativas em itens como fala, carregar
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Ou posicionar a crianga, higiene, vestir, dormir, brincar, alimentacéo e inclusao social
escolar. Essa realidade faz com que seja extremamente necessarias orientacdes a
essas médes quanto a manuseios corretos dessas criancas, atitude que facilitarq a

realizacdo dessas atividades diarias.

Gréfico 25 — Alimentacao

W Sem dificuldade

Com dificuldade

Fonte: Dados da pesquisa

Conforme demonstragdo do Grafico 25, se observa que 91% respondeu que
realiza a alimentacdo sem dificuldade e 9% realiza com dificuldade. Os resultados
confirmam os achados de Dantas (2012) onde algumas maes relataram nao
apresentar dificuldades na alimentacdo de seu filho. Ja no estudo de Almeida,
Gongalves e Maciel (2014), 22,2% relatou ter uma certa dificuldade.

Segundo Da Rocha (2016), a alimentacao de criancas com PC é bastante dificil
e demanda tempo pois as mesmas possuem dificuldades na aceitacdo do alimento,
além de engasgos, tosse e regurgitacdo, entre outras complicacdes. Uma grande
dificuldade ¢é a falta de informacéo em relagédo aos riscos que podem existir dentro do
cuidado da criancga.

De acordo com o tipo de paralisia e o seu grau de comprometimento ha a
possibilidade de uma maior independéncia e controle da crianca, podendo ser
possivel ou ndo que a mesma se alimentar sozinha. Os comprometimentos provindos
da paralisia como coordenacdo motora, espasticidade e contratura muscular dificultam
0s cuidados referentes a alimentagao, assim como a higiene da criangca (ROCHA et
al, 2013).
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Grafico 26 — Recreacao/ brincadeiras

W Sem dificuldade

B Com dificuldade

Fonte: Dados da pesquisa

Em relacdo a recreacao/brincadeiras dentro da rotina de cuidado com a criancga,
73% dos cuidadores respondeu que realiza sem dificuldade e 27% realiza com
dificuldade. No estudo de Almeida, Gongalves e Maciel (2014), 33,3% das maes
referiu dificuldades em relacdo ao brincar.

Para Rocha et al (2013), o ato de brincar faz parte do crescimento e
desenvolvimento das criancas. Participar de atividades recreativas faz com que elas
desenvolvam habilidades e se socializem, fazendo amigos.

As atividades de lazer trazem beneficios para a reabilitagdo, auxiliando no
desenvolvimento de aspectos psicomotores, no equilibrio, na capacidade fisica, no
aumento da confianca e do prazer, no estimulo do crescimento e da qualidade de vida,
e na reducéo dos distarbios de coordenacéo (SIMOES et al, 2013; CAVALCANTI et
al, 2018). Este momento proporciona também maior interacdo dos pais com 0s seus
filhos, e da crianca com o meio fisico e social (CAVALCANTI et al, 2018).

Entretanto, nem todas conseguem desfrutar desses momentos. A participacao
das criancas em atividades de lazer € limitada de acordo com o0 seu grau de
comprometimento motor, pois ndo possuem controle postural ou movimentos
necessarios para realizar determinadas atividades (ROCHA et al, 2013).

Devido as limitagBes impostas pela patologia, a visdo dos pais em relacdo a
crianca pode ser bastante superprotetora 0 que nao favorece a pratica das
recreacdes, impedindo suas experiencias e sua interacéo social (SIMOES et al, 2013).

Em contrapartida, algumas familias fazem questéo de que as criancas brinquem e se
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socializem, dando incentivo para que as mesmas realizem as suas atividades favoritas
(ROCHA et al, 2013).

Além disso, fatores relacionados a condi¢cdes socioecondémicas e meios de
transporte sdo também pontos que podem dificultar a realizacdo dessas atividades
(MARQUES, 2016).

Grafico 27 — Atividades escolares

Sem dificuldade
W Com dificuldade

Fonte: Dados da pesquisa

Em relacdo a atividades da escola dentro da rotina de cuidado com a criancga,
45% dos cuidadores respondeu que realiza sem dificuldade e 55% realiza com
dificuldade. No estudo de Almeida, Gongalves e Maciel (2014), 55,6% das maes
referiu dificuldades em relacdo a incluséo escolar.

A escola é um elemento integrante importante na rede de cuidados a crianca
com PC. Os aspectos que dificultam o acesso dessas criancas a escola sao
equipamentos adaptados, acessibilidade, profissionais qualificados e gravidade do
quadro clinico da mesma, e os que facilitam sdo a positividade da aprendizagem vista
pelos pais, além da convivéncia e relacdo de amizade com outras criangcas (DANTAS,
2017).

Segundo Rocha et al (2013), os pais relataram preocupagdo no ambiente
escolar a respeito da seguranca, mobilidade e conforto de seus filhos durante as aulas.
Muitas das criancas que frequentam a escola regular sentem-se desconfortaveis por
nao serem capazes de realizar atividades que sao facilmente feitas por seus colegas
devido as suas limitagcbes motoras, o que acaba comprometendo a sua participacéo
nas tarefas escolares, pois ndo conseguem brincar juntamente com outras criangas e,

consequentemente, sdo incluidas em poucas atividades, tornando-se menos
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sociaveis. Esse sentimento da crianca é também algo sentido pelos pais e um ponto
que também os preocupa.

E fundamental o estabelecimento de parcerias entre familia e educador para
facilitar o processo de inclusdo, fornecendo subsidios para a elaboracdo de

estratégias de intervencdes efetivas (DANTAS, 2017).

Quadro 11 - Pessoas envolvidas (além de vocé) no cuidado direto e diario com a crianca

Usuario Grau de Pessoas envolvidas com o CUIDADO da crianca
(@) parentesco
(entrevistados)
JAY— Mae “Sim o pai”
Bmasc Mae “S6 eu”
Corg Mae “O pai”
Dmasc Avo “Pai, avo, tia”
Efem Pai “Sim,avos,tios”
Fiem Mae “Sim, o pai.”
Grfem Mae “Somos eu € o pai. “
Hmasc Mae “O pai“
ltem Mae “O pai dele”
Jiem Tia “Sim. Na verdade sou tia, infelizmente a mae dela faleceu ha quase

dois anos. E a partir dai, as tias e av0 sdo responsaveis por ela, e
cuidam juntas. “
Ly Mae “Minha filha e meu esposo*

Fonte: Dados da pesquisa

A rede social de apoio da familia da crianga com PC é constituida
principalmente pelos membros da propria familia (SCHACTAE, 2018). Criancas
dependentes necessitam de um auxilio diario e de forma constante de um cuidador,
sendo este de forma primordial a mae, com auxilio constante do pai, avés, irmas e tias
(ROCHA et al, 2013).

O apoio por parte da familia encontra-se bastante evidente ao ser analisada as
respostas dos participantes referentes as pessoas envolvidas no cuidado com a
crianca. Esta realidade desvirtua-se um pouco apenas na resposta de Bmasc ao
mencionar estar envolvido de forma independente neste cuidado.

O envolvimento do pai foi bastante mencionado, fato que pode ser confirmado
na maioria das respostas dos usuarios. A forma como esses pais auxiliam no cuidado
de seus filhos esta diretamente relacionado ao seu comportamento, podendo esta

envolvido em todos os cuidados diarios levando a crianca nas terapias, cuidando da
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higiene e alimentacdo ou auxiliando apenas quando solicitado pela mae,

preocupando-se mais com os aspectos financeiros (ROCHA et al, 2013).

A participacédo das tias a das avos estdo presentes nas respostas de Dmas,
Efem, € Jfem, dando suporte no contexto do cuidado da crianca (OLIVEIRA, 2018). J&

a participacéo de irméos é apenas mencionada na fala de Lfem.

Grafico 28 - Reconhecimento da importancia das atividades em domicilio na evolugéo do
desenvolvimento motor da crianga

1; (9%)

HSim

Fonte: Dados da pesquisa

Ao serem questionados sobre o reconhecimento de que as atividades em
domicilio foram ou néo suficientes para colaborar na evolu¢cdo do desenvolvimento
motor da crianca, 91% dos familiares afirmou que reconheceram, ja 9% deles afirmou
nao ter tido esse reconhecimento. Esse resultado confirma os dados encontrados por
LEVANDOWSKI e CARRILHO (2012) em que a maioria dos cuidadores afirmou que
a continuidade do tratamento a domicilio ajuda na recuperacéo da crianca.

No estudo de Do Vale (2018), os cuidadores reconhecem a fisioterapia como
algo importante para seus filhos, tanto para o desenvolvimento motor, quanto para o
desenvolvimento da coordenacdo motora, destacando também a funcdo da
fisioterapia como estimulacdo precoce. Ter o conhecimento da condicdo e da
importancia da fisioterapia na reabilitacdo pode levar a melhora das fungdes motoras
da crianga, aperfeicoando o seu progndstico.

Um bom trabalho da equipe de saude requer além de um bom desenvolvimento
da crianca, estimular a seus pais e familiares para que participem cada vez mais do

tratamento. Isso requer atencao e dedicacdo ao paciente como também a familia, visto



58

gue séo pecas chaves dentro do tratamento terapéutico da criangca (SOUSA; ARAUJO,
2016).

Quadro 12 - Descricdo da rotina familiar frente aos cuidados com a criangca ANTES da
PANDEMIA do Covid19

Usuario Grau de Rotina familiar frente aos cuidados com a crianca
@ parentesco  ANTES da PANDEMIA
(entrevistados) Covid19

Aiese Mae “Acordar, escola ou fisioterapia, brincar, descanso a tarde...aos
fins de semana alguns passeios... “

Bmasc Mée “Boa. ¢

Ctem Mée “As tarefas escolares e ir a escola ,alguns exercicios*

Dmasc Avo “Era 6timo

Eiem Pai “Normal, pois temos trabalhado para evolugéo dela.

Frem Mée “Acordava ia para fisioterapia depois para escola os dias que
tinha fono ia depois ia para fisioterapia respiratoria“

Grfem Mée “Um pouquinho corrido. Mais nada que agente nao de
conta.dificil*

Hmasc Mae “Nossa rotina era muito agitada iamos pras terapias de Marlon ,
escola,consultas médicas . “

ltem Mae “Rotina normal”

Jtem Tia “Muita dificuldade! “

Ltem Mée “Sempre unidos um ajudando o outro”

Fonte: Dados da pesquisa

A chegada de uma crianga com PC transforma indiscutivelmente a rotina da
familia (ALMEIDA; GONCALVES; MACIEL, 2014).

A maior necessidade de cuidados a uma crian¢ca com deficiéncia e as inUmeras
visitas a especialistas € um fator agravante para que o grau de ritmo da familia seja
intensificado, podendo tornar a rotina familiar cansativa e estressante (ROCHA et al,

2013). Isso pode ser destacado a partir das respostas de Grem, Hmasc € Jtem.

Ja as respostas de Bmasc, Efem € lfem estes alegam ter uma rotina normal e
tranquila. Embora as dificuldades estejam presentes, com o passar do tempo, estas
cedem lugar para a rotina e para a adaptacao a vida da crianca (DANTAS et al, 2012).
A presenca de unido, como encontrado na resposta de Lfem, ajuda bastante no
contexto da rotina de cuidado com a crianga.

O posicionamento de Dmasc. com relacédo a rotina anterior a pandemia reflete
um pouco a nao aceitacédo da realidade atual.

Aida as terapias esta presente na descricdo das rotinas de Amasc, Ffem € Hmasc.

Segundo os achados de Rocha et al (2013), a maioria das maes afirmou que levar os

filhos para as terapias era um cuidado de rotina, e que o itinerario das familias era
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organizado de acordo com os horarios que eram agendados para a realizacdo das
mesmas.

Nas respostas de Amasc € Ffem pode-se perceber a necessidade de uma
tentativa de adequacédo em relacdo aos horarios da escola e da terapia para que a
crianca nao precise perder qualquer uma das op¢des. Muitas vezes a preocupacao
nos pais em estabelecer turnos diferentes do dia para que essas atividades possam
ser realizadas.

As brincadeiras e atividades de lazer também fazem parte do dia a dia da
crianga, podendo ser visto na resposta de Amasc. O ndo aparecimento de momentos
de recreacdo e lazer dentre as outras respostas sao intrigantes uma vez que estes
também fazem parte de uma rotina de cuidado.

A realizacdo de exercicios terapéuticos esta presente dentro da rotina de
cuidado, como consta nas respostas de Efem e ltem. A realizacéo de atividades s6 foi
mencionada por apenas dois participantes, dado que também intriga e, principalmente
preocupa uma vez que mostra 0 pouco engajamento dos pais/responsaveis pela
crianca dentro do processo de reabilitagéo.

Quadro 13 - Descrigdo da rotina familiar atual frente aos cuidados com a criangca DURANTE
a PANDEMIA Covid19

Usuario Grau de Rotina familiar frente aos cuidados com a crianga
(@) parentesco DURANTE da PANDEMIA Covid19
(entrevistados)

N Mée Em casa na maioria dos dias , alguns vezes ele passa o dia na casa
da avo pra se distrair um pouco, pq ele pede praiir....

Bmasc Mae Boa

Ctem Mae Parou tudo muito ruim

Dmasc AvO Horérios para acordar, brincar, aprender, exercicios para andar,
alimentacéo e dormir

Efem Pai Rigorosa

Ftem Mae Acorda vai assistir desenho depois vai brincar no tatame faz
fisioterapia respiratdria almoga tira um cochilo depois vem mais
atividades

Gtem Mae Dificil. Pg nem uma crianca gosta de ficar de quarentena. Mais
estamos dando conta.gracas a Deus.

Hmasc Mée Estamos isolados e tomando TDS os cuidados

ltem Mée Eu peguei e meu marido tivemos cuida para ele ndo pegar.

Jtem Tia Ela gostava muito de ir para escola, e com pandemia isso nao é

possivel. Notamos um pouco de relaxamento dela, em relagdo aos
estudos, preguica de se exercitar, etc.

Ltem Mae Procuramos ficar em casa e manter os cuidados necessario para
protecdo de todos

Fonte: dados da pesquisa
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Desde o inicio do ano de 2020, o mundo passa por uma grave crise mundial
com a pandemia devido a infeccdo pelo Coronavirus Disease 2019 (COVID-19). Trata-
se de um problema de salude ainda sem um tratamento farmacoldgico
comprovadamente eficaz e sem medidas preventivas efetivas (vacina). Como
enfrentamento desta pandemia foi adotado mundialmente como medida de
distanciamento e isolamento social estratégias de controle da disseminacdo da
contaminacdo na populagdo a partir do distanciamento fisico e da reducdo da
mobilidade (LINHARES; ENUMO,2020).

A determinacdo de um distanciamento social que leva a um confinamento no
contexto doméstico trouxe novos desafios para as familias como por exemplo a
auséncia de uma rotina de ir a escolas, creches, nucleos assistenciais, esporte e lazer
e o rearranjo do ambiente fisico para acomodar as demandas de trabalho, estudo e
brincadeiras (LINHARES; ENUMO,2020). Esses pontos podem ser encontrados nas
falas dos cuidadores/responsaveis pela crianga, principalmente nas respostas de
Amas, Ctem e Gtem, onde demostra o quéo ruim séo as consequéncias do isolamento
para a familia como um todo, e principalmente para as criancas.

O estabelecimento de rotinas e tarefas no ambiente doméstico, a organizacao
de espacos possiveis na casa com materiais para diferentes finalidades de atividades
de trabalho, lazer e estudos, e preservar os horarios prazerosos de brincadeiras séo
medidas que podem ser adotas para a manutencao de estabilidade, estruturacao e
organizacdo do ambiente doméstico (LINHARES; ENUMO,2020). Estas atitudes
podem ser encontradas nas respostas de Dmasc € Ffem, em que descrevem de forma
detalhada as rotinas das criancas.

E possivel perceber também nas respostas de Dmasc € Frem, dentro da rotina
construida pela familia, um espaco de tempo para a realizacdo das atividades
terapéuticas, refletindo a conscientizacéo e a dedicacéo dos pais/responsaveis pelas
criangas em dar continuidade ao tratamento fisioterapéutico mesmo com as
instituicdes de assisténcia que as acompanham estejam fechadas.

Devido ao distanciamento social as criangas passaram a nao frequentar a
escola, passando a ficarem provadas de um processo de aprendizagem formal e de
um ambiente de socializagdo (LINHARES; ENUMO,2020). Devido a nova realidade,
inUmeras escolas estdo se adaptando oferecendo ensino a distancia por meio de

aulas e atividades on-line. Consequéncias voltadas ao distanciamento do ambiente
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escolar e, talvez, a dificuldade de adaptacdo dos novos recursos pela crianca pode
ser percebida na resposta de Jrem. E preciso que os pais tentem respeitar as propostas

escolares, mas com cuidado de evitar cobrancas exageradas (ALMEIDA et al; 2020).
A conscientizacdo dos pais com relacdo aos cuidados de prevencdo ao

contagio e disseminacao do virus também esta evidente dentro da rotina de cuidado
durante a pandemia, podendo ser identificada nas respostas de Efem, Hmasc, ltem €
Lfem. Entretanto, foi possivel detectar um risco na resposta de Amas, pois 0 mesmo

informou levar o filho para a casa da avo.
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3.3.3 Sobre o desenvolvimento motor da criangca - percepcdo de
POTENCIALIDADES e FRAGILIDADES

Quadro 14 - Potencialidades da crianca quanto ao desempenho de atividades

Usuario Grau de Potencialidades da crianca

€)] parentesco
(entrevistados)

A\iese Mae "Comer s0, tirar sapatos e bermudas... ”

Bmasc Mae "Interagdo com pessoas € ambiente ”

Cremg Mae "Ainda nada ”

Dmasc Avo "Levantar e andar, porém com dificuldades”

Efem Pai ’Andar,Falar,tudo”

Ftem Mae "Sentar e se arrastar”

Grfem Mae “Ela realiza todas as tarefas algumas como por exemplo correr e um
pouquinho mais dificil. Que as outras”

Hmasc Mae "Ele entendi algumas comandos,se arrasta ,desce da cama e da rede

ltem Mae ”Sim, entende o que pedimos ”

Jiem Tia "Quase tudo. A deficiéncia dela é motora, mas ela consegue realizar
as atividades diarias, com dificuldades e com limitag6es, mas
consegue. ”

L Mae "Ela é bem ativa faz tudo”

Fonte: Dados da pesquisa

Quadro 15 - Fragilidades da crianca quanto ao desempenho de atividades

Usuario Grau de Fragilidades da crianca
(a) parentesco
(entrevistados)
N Mae “Tomar banho, escrever, ler...”
Bmasc Mée “Mudar de posigéo, ficar em pé, correr, falar, andar”
(@ Mae "Comer so ,tomar bonho so,sentar sozinha”
Dmasc Avo "Andar sozinho, precisa de ajuda de um adulto”
Efem Pai ’N&o ha nada que seja capaz de ser realizado. ”
Ftem Mae "N&o consegue engatinhar nem ficar de pé ”
Gtem Mae ”Para ela e sificil chutar uma bola. ”
Hmasc Mée "Comer sozinha,andar ,dar funcionalidade a alguns objetos”
I Mae "Para ficar em pe s6”
Jtem Tia "Amarrar o cabelo. ”
Loy Mae ’Se vestir s6”

Fonte: Dados da pesquisa

bY

No que diz respeito a visdo dos pais/ responsaveis a potencialidades e &
fragilidades encontradas nas criancas, conforme mostrados no Quadro 14 e no
Quadro 15, respectivamente, dentro de uma subjetividade, pode-se supor que ha uma

atencao destes em observar a existéncia de capacidades e limitagdes nas mesmas,

em maioria voltadas a parte motora da crianca. J& Bmasc, também tem como
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entendimento de potencialidade de sua crianca o fato de desta ter uma boa interacéo
com o ambiente e uma boa socializacdo, apresentando uma visdo um pouco mais
profunda do que pode ser contemplado como potencial. Assim como Hmasc, que
afirma ser uma potencialidade uma boa cogni¢ao da crianca.

N&o ha ninguém melhor do que a propria familia para conhecer as reais
necessidades e limitagbes da crianca, tendo ela a capacidade de identificar as
principais necessidades e destacar as habilidades mais significativas. Ela tem
experiéncias unicas. Na abordagem da pratica centrada na familia, esta tem as suas
perspectivas valorizadas e toma decisdes sobre os cuidados da crianca em parceria

com o profissional. (VAZ, 2018).

Quadro 16 - Expectativas para o futuro da crianca

Usuario Grau de O que os pais vislumbram/projetam/desejam para o futuro
(a) parentesco  da criancga
(entrevistados)

- Mae “Que ele seja mais independente...”

Bmasc Mae “Qualidade de vida”

(@ Mae “So coisas boa ,saude ,ela anda ,senta ,poder ser independente ...”

Dmasc Avo “Continuar na Fisioterapia para ele conseguir andar e fazer suas
atividades sozinhos

Efem Pai “Que ela seja uma crianga Feliz,saudavel e cheia de sonhos.”

Ftem Mae “Uma qualidade de vida melhor

Gfem Mae “O melhor que a vida tem pra oferecer. Melhorando a cada dia sua
qualidade de vida.”

Hmasc Mae “Que ele conseguisse andar € meu sonho”

ltem Mae “Que ele possa andar

Jtem Tia “Um excelente desenvolvimento. “

Lo Mae “Que ela seja bem independente consiga realizar todas as tarefas

sem dificuldade”

Fonte: Dados da pesquisa

No que diz respeito as expectativas futuras para a crianca com PC percebem-

se o desejo de uma melhor mobilidade e que 0 mesmo seja mais independente. Estas

perspectivas podem ser encontradas nas falas de Amasc, Ctem, Dmasc, Hmasc, lfem. €

Ltem. Esses achados podem ser respaldados a partir do estudo de Rinaldi (2012) e de

Cunha, Pontes e Silva (2016), onde trazem que a maioria das expectativas dos
cuidadores das criancas € um melhor desenvolvimento motor das mesmas.

O desejo por uma boa qualidade de vida para as criangas foi um outro ponto

bastante mencionado dentro das respostas dos cuidadores (Bmasc, Efem, Ffem €

Gtem.). Esse mesmo desejo é encontrado no estudo de Loboni et al (2018), em que
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as cuidadoras ao serem questionadas sobre as perspectivas em relacdo a crianca
afirmaram que esperam o melhor dentro das suas limitacdes.

Dependendo do grau da paralisia da crianga, esta pode néo ter condi¢cdes de
alcancar as expectativas que sao vislumbradas pelos seus pais/cuidadores. Muitas
vezes 0s sonhos por parte destes para o futuro da crianca séo pouco realistas, e o
real prognostico é de dificil aceitacdo (RINALDI, 2012).

Devido a isso, percebe-se a importancia do didlogo entre pais e fisioterapeutas
sobre as reais condi¢des de saude dos seus filhos e o que verdadeiramente pode ser
alcangado com o tratamento para que 0s mesmos possam compreender até que ponto
a fisioterapia pode proporcionar melhora nas condicdes da crianca, fazendo com que

se sintam mais seguros quanto ao seu desenvolvimento e seu futuro.
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4 CONCLUSAO

As criancas com sequelas neuroldgicas por consequéncia de uma injaria no
Sistema Nervoso Central em desenvolvimento, condicéo definida como PC, se tornam
dependentes, na maioria das vezes, de outra pessoa (pais/responsaveis) para
realizarem suas atividades de vida diarias e no transcorrer do seu desenvolvimento
motor necessitam de um suporte e/ou manutencéao terapéutico continuo. Diante dessa
situacdo, a participacdo dos pais/responsaveis torne-se essencial durante o
acompanhamento, assisténcia e manutencdo das atividades terapéuticas
proporcionando seguranca e bem estar fisico e emocional ao longo do

desenvolvimento da crianga com PC.

O estudo realizado propds por meio de um formulario semiestruturado com 43
perguntas (objetivas e subjetivas) analisar a participacéo de 11 pais /responsaveis por
criancas com diagnostico de PC durante a assisténcia fisioterapéutica prestada
durante o tempo que realizou tratamento no SFI/UFPB. Para essa compreensao maior
dividimos em trés dimensdes: caracterizar o perfil clinico, faixa etaria e género da
crianca; segunda dimensdo, caracterizacdo sociodemografica e econdémica dos
pais/responsaveis e por ultimo, compreender a partir dos conhecimentos adquiridos
sobre as condicdbes de nascimento, acompanhamento do desenvolvimento,
dificuldades nas AVD’s (higiene, alimentacéo, brincadeiras e escola), potencialidades,
fragilidades, o cotidiano antes da pandemia pela Covid-19 e o isolamento social

durante a pandemia pela Covid -19 e o que vislumbra para o futuro da crianca.

Em relacdo ao perfil clinico e distribuicdo dos usuarios, das criancas
selecionadas para o estudo, na faixa etaria de 5 a 16 anos, a predominancia das
idades foi de 5 anos, havendo também em maior quantidade o género feminino. Em
relacdo ao diagnostico etiologico da crianca foi encontrado paralisias do tipo
quadriplégica espastica, discinética e atetdsica. Para algumas criancas nao foi
possivel identificacdo devido a n&o informacdo dada pelos pais/responsaveis no

guestionario.

Em relacdo ao perfil socioecondmico e demografico do responsavel pelo usuario,
a representacao feminina no estudo, tendo a méde como responsavel principal, néo
surpreende e nem tao pouco diverge da maioria dos estudos que envolvem criangas

com deficiéncia, visto que esta mae, que também se responsabiliza pelo
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funcionamento e dindmica familiar como um todo, acrescenta em sua rotina domeéstica
a responsabilidade de cuidar de seu filho/filha com PC. Observou-se que poucas
contam com a ajuda de outros membros da familia, principalmente do pai, da avd
materna e tias.

E como o objeto principal de discussédo dessa pesquisa foram as percepcoes
dos pais e/ou responsavel pelos usuarios a partir do nascimento, assisténcia iniciada,
atividades em domicilio, potencialidades e fragilidades da crianca e enfrentamentos
do cotidiano frente & pandemia Covid19, foi predominante a existéncia de nascimentos
a termo, de parto normal, sem intercorréncias durante o parto. O alerta do atraso do
desenvolvimento foi feito, em grande maioria, no pos natal e pela deteccdo dos
proprios familiares. Foi notado a ndo proatividade dos pais/responsaveis no que diz
respeito a busca de informacédo sobre o diagndstico e as necessidades da crianca, o
gue pode dificultar nos cuidados com a mesma. No que tange aos encaminhamentos
da assisténcia a domicilio, muitos afirmaram ter recebido tais orientacdes e as
iniciaram de forma precoce.

Apesar de receberem informacfes, € possivel destacar que ainda existe
dificuldade por parte dos familiares em realizar tais atividades. Esta presente a
realizacdo das atividades orientadas dentro da rotina de cuidado da crianca, apenas
com dificuldades, principalmente durante 0 momento atual da pandemia. O cuidado
de alguns pais em adaptar o ambiente domiciliar para melhor mobilidade e
independéncia da crianca também esta presente, quando possivel. A participacéo de
outros membros da familia dentro dos cuidados da crianca foi positiva, assim como a
conscientizacdo da importancia da continuidade dos trabalhos em casa para um
melhor desenvolvimento da crianca. Analisar de forma subjetiva o ponto de vistas
desses familiares em relagdo as potencialidades e fragilidades da crianga foi
importante para mostrar a capacidade significativa da familia em relacdo as
fragilidades e habilidades da crianga e 0 quanto sua participacao e opinido pode ser
rica para o processo de reabilitacdo da crianca.

Considerou-se que os resultados encontrados no estudo reforcam e parte do
pressuposto de que se faz necessario, por parte dos profissionais que atuam na area
da fisioterapia pediatrica, que haja uma atencdo maior no que se refere a incluséo e a
participacdo dos pais/responsaveis por criancas que foram acometidas por PC, na
rotina terapéutica da assisténcia a partir da avaliagcdo e tratamento fisioterapéutico,

possibilitando a continuidade dessas atividades em domicilio.
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A importancia da aproximacdo dos pais/responsaveis com o0s profissionais
envolvidos no processo de habilitacdo e reabilitacdo dos seus filhos/filhas
compreendendo o que de fato aconteceu e qual é a importancia da fisioterapia e da
continuidade das atividades terapéuticas em domicilio dentro de um cotidiano
compartilhado, cria possibilidades maior de éxito potencializando as aquisicoes
funcionais do desenvolvimento motor da crianca.

E imprescindivel que o acompanhamento a crianga com sequela da PC tenha
como énfase um protocolo de intervencéo que priorize a participagao dos pais e/ou
responsaveis na programacao da assisténcia estabelecida, partindo da compreensao
de como se deu a ocorréncia do agravo, de como sera o processo terapéutico ao longo
do desenvolvimento da crianga, as potencialidades e fragilidades durante esse
percurso. Ou seja, se apropriar desse conhecimento e entender a importancia de criar
e manter um cotidiano de atividades terapéuticas no ambiente de pertencimento da
crianca com deficiéncia (quer seja no domicilio, nos espacos de recreacdo, na escola
dentre outros) com a participagdo e envolvimento dos pais e/ou familiares de forma
consciente e efetiva na programacéao terapéutica estabelecida.

Por fim, cabe aos profissionais envolvidos no processo terapéutico estreitar as
relacbes com os pais e/ou responsaveis, melhorando e promovendo vinculos na
perspectiva de desencadear um trabalho em equipe desenvolvendo acfes
direcionadas ao bem estar fisico e emocional da crianga e qualidade e integrais.
Reforcamos que pesquisas acerca dessa temética deverdo ser refletidas e
aprofundadas e se torne realidade na pratica cotidiana da assisténcia a crianca com
deficiéncia na relacdo participacdo efetiva dos pais e/ou responsaveis a partir do
entendimento do diagndstico clinico e possibilidades de atraso no desenvolvimento
sensorio motor como € o caso das sequelas por PC.
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APENDICE A — Questionario semiestruturado adaptado — Google forms
Pesquisa: Fisioterapia centrada na familia de criangas com Paralisia Cerebral.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE, Resolucdo do CNS no. 466/2012 com
parecer provisério do CEP/CCS/UFPB CAAE de no0.30768720.9.0000.5188, liberando o
estudo. Este estudo estd sendo desenvolvido por Ana Caroline Silva Bezerra, académica do
Curso de Fisioterapia da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da Profa. Dra.
Sandra Maria C. R. de Carvalho e Profa. Ms. Moema Teixeira Maia Lemos (in memoriam),
com objetivo de avaliar os beneficios da abordagem fisioterapéutica centrada na familia a
partir da funcdo motora grossa da crianca com paralisia cerebral. Solicitamos a sua
colaboracdo em consentir e autorizar retirar informacdes do prontuério sobre a histéria do
agravo, os resultados da avaliacdo e do tratamento fisioterapéutico, como também das
respostas oriundas do questionario semiestruturado (google forms). Informamos que os riscos
sdo minimos e previsiveis como cansaco e desconforto dos pais em algumas perguntas
longas. Em relacéo aos beneficios, o estudo vislumbra uma aproximacao efetiva dos pais e
ou responsaveis pelo processo terapéutico em domicilio, bem como subsidiar um
aprofundamento de pesquisas nessa tematica. Esclarecemos que sua participagéo no estudo
€ voluntaria e, portanto, o senhor (a) ndo é obrigado a fornecer as informacgdes solicitadas
pelas pesquisadoras. As pesquisadoras estardo a sua disposicdo para 0s esclarecimentos
que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa. Diante do exposto, declaro que fui
devidamente esclarecido e dou 0 meu consentimento para participar da pesquisa e para
publicacdo dos resultados. Estou ciente que receberei uma cépia desse documento.

Declaro que fui devidamente esclarecido
[ ] Concordo em participar deste estudo

1.1 Nome da criancga:
1.2 Data de nascimento: / /

1.3Sexo [ ] masculino [ ]feminino

1.4 Diagnostico e numero do CID (constam no atestado ou relatério médico).
2. Dados do responsavel/cuidador(a):

2.1 Nome do entrevistado (responsavel /cuidador)

2.2 Grau de parentesco com a crianca

[ }mé&e [ ]pai [ Javo/avd [ ]irmdo/irmd& [ ]Jtio/tia [ ]outros
2.3 Data de Nascimento do entrevistado: [/ [/
2.4 Sexo [ ] masculino [ ]feminino

2.5 Endereco residencial completo

2.6 Condi¢cbes de moradia (casa, apt, etc)

[ ]propria [ ]Jalugada [ ] outros
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2.7 Profissdo/atividade que trabalha

2.8 Turno que trabalha:

[ ] manhd [ ]Jtarde [ ] noturno [ ] dois turnos

[ ]atualmente estd sem trabalhar [ ]outros

2.9 Estado Civil: [ ]Jcasado [ ]solteiro [ ]divorciado [ ]viGvo [ ]outros
2.10 Grau de escolaridade

[ ]1Nao frequentou a escola [ ] Fundamental completo [ ] Fundamental incompleto
[ ] Ensino médio completo [ ] Ensino médio incompleto [ ] Superior Completo
[ ] Superior incompleto [ ]Pés-graduacéo [ ]outros

2.11 Renda familiar

[ ] Salario minimo [ ] Abaixo do salario minimo [ ] Acima do salario minimo

[ ] Outros

2.12 Qual o meio de transporte utilizado (para o trabalho, laser e para levar a crianca ao
tratamento especializado)?

2.13 Quantas pessoas residem no domicilio?

3. Informagdes sobre a gestagdo/parto e esclarecimento acerca do diagnoéstico da crianca.
3.1 Condigdes da gestacgéo:

[ ] Atermo (a partir de 37 semanas) [ ] Pré termo (menos de 37 semanas)

[ ] Péstermo (mais de 42 semanas)

3.2 Condi¢des de nascimento da criancga:

[ ] Normal [ ] Cesariana

3.3 Considerou o parto:

[ ] Tranquilo/sem intercorréncias [ ] Trabalhoso/parto de risco

3.4 Em que momento foi alertado(a) sobre o atraso no desenvolvimento motor da crianca?

[ 1No pré natal (durante a gestacdo com o obstetra e os exames laboratoriais - sangue e de
imagens - ultrassonogragrafia)

[ 1 No peri natal (durante o parto, se a crianga nasceu 'roxinha’, se foi comunicada pelo
obstetra ou a neonatologista)

[ ]Pés natal ( apds o nascimento - na puericultura, se foi alertado pelo pediatra e equipe)

[ ] Foi detectado por familiares/outros ( méae, pai, tia, avoés, etc)
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3.5 Utilizou outros meios de informacdo para aprofundar o conhecimento acerca do
diagnéstico da crianca? Caso positivo, cite 0s meios pesquisados

4.Encaminhamentos e recomendac¢des da assisténcia em domicilio para crianca
[ ]2° Trimestre (um a trés meses de vida)

[ ]2° Trimestre (quatro a seis meses de vida)

[ ]3°trimestre (sete a nove meses de vida)

[ ]4°trimestre (dez a doze meses de vida)

[ ] Deum atrés anos

[ ]De quatro a seis anos

[ ]Acima de seis anos

4.2 Qual (is) o(s) profissional (is) e servigo(s) especializado(s) procurou para dar assisténcia
terapéutica inicial a crianca (citar por ordem cronoldgica da procura)?

4.3 Quantas sessoes fisioterapéuticas a crianca realizava por semana?

4.4 Recebeu orientagbes do fisioterapeuta para realizar ATIVIDADES TERAPEUTICAS em
domicilio?

[ Indo [ ]sim

4.5 Caso POSITIVO, em fase da vida da crianca essas atividades recomendadas foram
iniciadas?

[ ]2° Trimestre (um a trés meses de vida)

[ ]2° Trimestre (quatro a seis meses de vida)
[ ]3°trimestre (sete a nove meses de vida)

[ ]4°trimestre (dez a doze meses de vida)

[ 1De um atrés anos

[ ]De quatro a seis anos

[ ] Acima de seis anos

4.6 Caso POSITIVO, descreva quais foram as ATIVIDADES RECOMENDADAS na
assisténcia da crianca em domicilio?

4.7 Teve dificuldades em realizar algumas dessas atividades/orientacbes com a crianga? Se
SIM, descreva as dificuldades encontradas.

4.8 Vocé tem criado condi¢c6es no ambiente da casa (espaco fisico) para facilitar/estimular as
habilidades motoras da crianca?
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[ ]ndo [ ]sim

4.9 Em caso POSITIVO descrever o que foi modificado/adaptado no espaco fisico do domicilio
para facilitar as atividades com a crianga.

4.10 Em caso NEGATIVO descrever as dificuldades /barreiras encontradas que impediram a
modificacdo do espaco fisico.

4.11 Em relacdo a ROTINA DO CUIDADO com a crianca: Vocé considera que realiza a
Higiene da crianca

[ ]Sem dificuldade [ ]1Com dificuldade

4.12 Em relagdo a ROTINA DO CUIDADO com a crianga? Vocé considera que auxilia na
Alimentacao da crianga

[ ]1Sem dificuldade [ ] Com dificuldade

4.13 Em relacdo a ROTINA DO CUIDADO com a crianca? Vocé considera que auxilia na
Recreacao / brincadeiras

[ ]1Sem dificuldade [ ]1Com dificuldade

4.14 Em relacdo a ROTINA DE CUIDADO com a crianga? Vocé considera que auxilia nas
atividades da escola.

[ ]Sem dificuldade [ ] Com dificuldade

4.15 Além de vocé, ha outras pessoas envolvidas no cuidado direto e diario com a crian¢a?
Caso positivo, quem séo?

4.16 Vocé RECONHECE que as atividades em domicilio orientadas pelo fisioterapeuta foram
suficientes para colaborar na evolu¢cdo do desenvolvimento motor da crianca?

4.17 Como vocé descreveria a rotina familiar frente aos cuidados com a crianca ANTES da
PANDEMIA Covid19? (o dia a dia ou seja do acordar da crianca até o adormecer).

4.18 Como vocé poderia descrever a rotina familiar atual frente aos cuidados com a crianga
DURANTE a PANDEMIA Covid19?

5. Sobre o desenvolvimento motor da crianca - na sua percepgdo, 0 que Vocé considera
POTENCIALIDADES e FRAGILIDADES?

5.1 Potencialidades da crianca (0 que vocé observa que a crianca € CAPAZ de
realizar/fazer/desempenhar):

5.2 Fragilidades da crianca (0 que vocé observa que a crianca NAO é capaz de
realizar/fazer/desempenhar):

5.3 O que voceé vislumbra/projeta/deseja para o futuro da crianca?

Data atual / /
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APENDICE B — Termo de Compromisso Livre e Esclarecido — TCLE (Resolucdo do
CNS No. 466/2012)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
(Resolucao do CNS 466/2012)

O Sr.(a) esta sendo convidada para participar como voluntario de uma pesquisa intitulada:
“FISIOTERAPIA CENTRADA NA FAMILIA DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL.:
RELATO DE CASOS”

Este estudo estd sendo desenvolvido por ANA CAROLINE SILVA BEZERRA,
académica do Curso de Fisioterapia da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacao da
Professora Ms. Moema Teixeira Maia Lemos, com objetivo de avaliar beneficios da
abordagem fisioterapéutica centrada na familia a partir da fungdo motora grossa da crianca
com paralisia cerebral e da satisfacéo das familias a este tipo de intervencao.

Solicitamos a sua colaboragdo em consentir e autorizar retirar informagfes sobre a
historia da sua doencga ou de seu (sua) filho (a), os resultados da avaliagéo e do tratamento
fisioterapéutico a partir dos instrumentos utilizados na pesquisa via respostas objetivas,
gravacdo da entrevista e imagens cedidas voluntariamente pelos pais das atividades
realizadas em domicilio. Além de permitir que possamos apresentar dos resultados deste
estudo em eventos da area de salde e revista cientifica. O tratamento a ser realizado em seu
filho (a) é baseado no Conceito Bobath, onde é feito por meio da estimulacdo sensorial e
motora e tudo sera explicado e realizado com sua participagédo. Por ocasido da publicacédo
dos resultados, seu nome ser4d mantido em sigilo. Informamos que essa pesquisa oferece
riscos minimos e previsiveis a exemplo do cansaco da crianca, desconforto dos pais em
algumas perguntas, mas que ndo causardo danos a sua salde, caso ocorra algum
desconforto, ou situag@o que possa vir a prejudicar a sua saude, a pesquisa sera interrompida
e a mesma tera toda assisténcia necessaria. Em relacéo aos beneficios o estudo vislumbra
uma aproximacdo efetiva dos pais no processo terapéutico, bem como subsidiar um
aprofundamento de pesquisas nessa tematica. Esclarecemos que sua participagéo no estudo
é voluntaria e, portanto, o senhor (a) ndo é obrigado a fornecer as informacdes e/ou colaborar
com as atividades solicitadas pela pesquisadora. Caso decida néo participar do estudo, ou
resolver a qualguer momento desistir do mesmo, nao sofrerd nenhum dano. O pesquisador
estard a sua disposicao para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer
etapa da pesquisa. Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido e dou o0 meu
consentimento para participar da pesquisa e para publicagdo dos resultados. Estou ciente que
receberei uma cépia desse documento.

Joao Pessoa [

Assinatura do Participante da Pesquisa/ ou responsavel Legal

Digital

Assinatura do pesquisador(a)  Assinatura da Testemunha

Contatos: Proff Moema  Teixeira Maia Lemos: (083)3216-7072. E-mail:
mtmaia_fisio@yahoo.com.br ou Ana Caroline Silva Bezerra. Fone: (083) 99947-1588. E-mail:
anacarolinesilvaba@hotmail.com; Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da
Saude da Universidade Federal da Paraiba Campus | - Cidade Universitaria - 1° Andar — CEP
58051-900 — Jodo Pessoa/PB, (83) 3216-7791 — E-mail: eticaccsufpb@hotmail.com.
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APEDICE C - Carta de Emenda
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UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA

CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAEMENTO DE FISIOTERAPIA / CURSO DE FISIOTERAPIA

CARTA DE EMENDA

Direcionado & coordenacdo do Comité de Etica e Pesquisa do Centro e Ciéncias da

Saulde da Universidade Federal da Paraiba

Venho comunicar que em virtude do 6bito da professora Ms. MOEMA TEIXEIRA
MAIA LEMOS, no dia 18/05/2020, o Projeto de pesquisa “FISIOTERAPIA
CENTRADA NA FAMILIA DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL: Relato de
casos “, CAAE No 30768720.9.0000.5188, da orientanda académica ANA CAROLINE
SILVA BEZERRA, que estava sendo orientado por ela e passara para a orientacao da
Profa. Dra. Sandra Maria Cordeiro Rocha de Carvalho, matricula 163620, que estava
na condicdo de coorientadora. Ressaltamos também que houve um aumento dos
sujeitos (de dois) passando para 11 criancas na faixa etaria entre 5 a 16 anos, com
deficiéncia fisica em consequéncia da Paralisia Cerebral, que sao totalmente
dependentes nas AVDs e dos pais — justificando a dispensa do TALE. Sera necessaria
adaptacdo do TCLE e do questionario presencial para o formulario via google forms
devido ao isolamento social pela pandemia da Covid-19, sem prejuizos ao estudo

proposto.
Joao Pessoa, 30 de junho de 2020.

Atenciosamente,

_éf)ww_, o Copovo P de Quvathe

Profa. Dra. Sandra Maria Cordeiro Rocha de Carvalho
Professora Adjunto IV /Siape no. 163620-1
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ANEXO A — Carta de Anuéncia




ANEXO B — Parecer NESDI




ANEXO C — Certiddao NESDI




ANEXO D — Tramitacdo NESDI




