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RESUMO

No periodo de 2015 a 2017, o Brasil, particularmente a regido Nordeste, vivenciou um grande
namero de casos de nascidos com a Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZ), criando um
estado de emergéncia nacional de saude publica, especialmente em Pernambuco. Tal fato
ocasionou aumento no numero de criancas com distdrbios neuroldgicos e sequelas
permanentes, fazendo-se necessaria a presenca constante do cuidador, em sua maioria méaes,
muitas vezes responsavel exclusiva por todo o suporte para o crescimento e desenvolvimento
adequado destas criangas. Devido as demandas diérias do cuidado, a mée cuidadora enfrenta
desafios, preocupacdo, o estresse diario e a sobrecarga fisica que, somados as barreiras de
acesso geografico aos servigos de salde, podem levar a maior nivel de sobrecarga e piorar a
qualidade de vida. O objetivo desse estudo foi associar a sobrecarga e qualidade de vida de
mées cuidadoras de criangas com SCZ com o desempenho funcional da crianca e acesso
geografico aos servicos de salde utilizados. Constatou-se que as criancas com SCZ na Regido
Metropolitana do Recife (RMR) eram provenientes de locais de vulnerabilidade
socioeconémica, apresentaram atraso no seu desempenho funcional e percorriam longas
distancias (acima de 15 km estimados) com suas maes cuidadoras até os servigos reabilitacéo.
A maioria destas apresentou nivel moderado de sobrecarga influenciando na sua baixa
percepcdo de qualidade de vida, sobretudo nos aspectos emocionais. Além disso, houve
associacao do desempenho funcional da crianca com o estado geral de salde materna e o
acesso geografico com os aspectos emocionais da mae cuidadora. Conclui-se que as maes
cuidadoras de criangas com SCZ apresentaram sobrecarga moderada influenciando em
comprometimento na sua qualidade de vida, principalmente no dominio “limitagdo por
aspectos emocionais”. Assim, tal influéncia estd mediada pelo desempenho funcional da
crianga, mostrando associacdo significativa na funcdo social com o dominio vitalidade e
limitacdo por aspectos fisicos da mde cuidadora, mesmo se tratando de mde cuidadoras
jovens, bem como o acesso geografico da crianga aos servigos com 0s aspectos emocionais da

cuidadora.

Palavras-chave: Cuidador. Sobrecarga. Qualidade de vida. Virus Zika. Acesso aos servicos de

saude.



ABSTRACT

From 2015 to 2017, Brazil, especially the Northeast, experienced a large number of newborn
cases with Congenital Zyka virus syndrome (CZVS), declaring a national healthcare
emergency, especially in the state of Pernambuco. This fact led to an increase in the number
of children with neurological disorders and permanent complications, thereby needing the
constant presence of the caregiver, mostly mothers, often exclusively responsible for all the
support in the adequate growth and development of these children. Due to the daily demands
of care, caregiving mothers face challenges, concerns, daily stress and physical overload
which, in addition to geographical access barriers to healthcare services, can lead to a higher
level of overload and worsen quality of life. The objective of this study was to associate the
overload and quality of life of mothers caring for children with CZVS with the child's
functional performance and geographical access to the health services used. It was found that
children with CZVS in the Metropolitan Region of Recife (MRR) came from places of
socioeconomic vulnerability, presented a delay in their functional performance and traveled
long distances (over 15 km estimated) with their caregiving mothers to rehabilitation centers.
Most of these mothers presented a moderate level of overload influencing their low perception
of quality of life, especially in the emotional aspects. In addition, there was an association
between the children functional performance and their mothers’ general health state and
between geographical access and emotional aspects of the caregiving mother. It was
concluded that mothers caring for children with CZVS presented moderate overload
influencing their quality of life impairment, especially in the "limitation by emotional aspects"
domain. Thus, this influence is mediated by the children functional performance, showing a
significant association in the social function with the vitality domain and limitation by the
physical aspects of caregiving mothers, even for the young, as well as the geographic access

of children to services with the emotional aspects of the caregiver.

Key words: Caregiver. Overload. Quality of life. Zika virus. Healthcare access.
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1 INTRODUCAO

1.1 Apresentacao

A ideia para a elaboracdo desta dissertacdo surgiu a partir da experiéncia em um
estudo prévio, ainda na fase de graduacgéo, quando a necessidade de um olhar voltado para 0s
cuidadores de pacientes pediatricos se mostrou imprescindivel. Resultou assim em uma
producdo paralela, em colaboracdo com a UFPB, com o artigo intitulado “Relagdo entre dor
musculoesquelética e qualidade de vida de cuidadores com o desempenho funcional de
criancas com deficiéncia”, tendo sido submetido a Revista Paulista de Pediatria (APENDICE
). Ideia esta que balizou e conduziu as fases seguintes de nosso projeto de pesquisa

Nesse contexto, a partir da imersdo dos trabalhos do Laboratorio de Estudos em
Pediatria — LEPED na avaliacdo de criangcas com Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZ2),
pensou-se em uma extensdo dos desfechos para atingir um melhor conhecimento sobre as
cuidadoras de criangas com SCZ. Assim, foi proposta a construgdo do projeto de pesquisa
pertencente a linha: “Desempenho fisico-funcional e qualidade de vida:” do Programa de Pds-
graduacdo Stricto Sensu, nivel mestrado em Fisioterapia do Centro de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal de Pernambuco, com o objetivo de associar a sobrecarga e qualidade de
vida de mdes cuidadoras de criancas com a Sindrome Congénita do Virus Zika com o
desempenho funcional da crianca e acesso geografico aos servicos de saude utilizados.

Esta dissertacdo foi elaborada de acordo com as normas vigentes do Programa de Pos-
graduacdo em fisioterapia A pesquisa originou como resultado dois trabalhos, redigidos em
forma de artigos. O primeiro artigo foi intitulado “Acesso geografico de criangas com
Sindrome Congénita do Virus Zika na Regido Metropolitana do Recife, PE, Brasil” (sera
submetido a revista Cadernos de Saude Publica). O segundo artigo intitulado “Associacdo da
sobrecarga e qualidade de vida de mée cuidadoras de criangas com a Sindrome Congénita do
Virus Zika com o desempenho funcional da crianca e seu acesso geografico aos servicos de
reabilitagdo utilizados”, o qual serd submetido a Revista Brasileira de Fisioterapia.

Esse estudo pretende contribuir com as medidas de atencdo a salde dessas criangas e
suas cuidadoras, proporcionando assim uma melhor assisténcia do cuidado. Refletird também
no impacto social ao contribuir com as politicas publicas de salde e na reorganizacdo das

redes de atencédo a satde melhorando o acesso a crianca com deficiéncia.
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1.2 A Sindrome Congénita do Virus Zika

A Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZ), é um distarbio neuroldgico causado por
infeccdo vertical do virus Zika no periodo gestacional, cuja principal forma de transmissao se
da pelo vetor de espécie Aedes Aegypti. A crianca afetada pode apresentar calcificagdes,
ventriculomegalia, anormalidades de substancia branca; além de presenca ou ndo da
microcefalia e hidrocefalia, comprometimento visual, malformag¢bes osteomusculares, no
sistema respiratorio, nos Orgdos genitais, no sistema circulatorio e alteracGes sensoriais
(HAYES, 2009; FAYE, 2014; OLIVEIRA et al, 2016; SCHULER-FACCINI et al, 2016;
VENTURA et al, 2016; HARZIN et al, 2016).

No Brasil, sobretudo no estado de Pernambuco, a prevaléncia de criangas nascidas
vivas com a SCZ foi alta, com 456 casos confirmados no periodo de 2015 — 2018, levando o
Ministério da Salde a decretar Emergéncia em Saude Publica de Importancia Internacional
(ESPII) (Portaria n® 1.813, de 11 de novembro de 2015; GULAND, 2016; Informe Técnico —
n° 06/2018). Logo, foram tomadas medidas de protecdo contra infeccdo pelo virus Zika,
desenvolvimento de protocolos de vigilancia da doenca e de atencdo as gestantes e criangas;
além de fomento as pesquisas para realizar estratégias de enfrentamento da infec¢éo do virus
Zika e sua sindrome associada. Dezoito meses ap6s a afirmacdo do estado de emergéncia, foi
declarado o fim da ESPI em abril de 2018 (GARCIA, 2018).

Alem dos achados clinicos e de neuroimagem, foi possivel constatar que a crianga com
a Sindrome Congénita do Virus Zika apresenta alteracbes como atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, hipertonia, hiperreflexia e irritabilidade, tremor e convulsdes, disfagias,
disturbios respiratorios, do sono e do comportamento; associacdo a deformidades como a
artrogripose, ao baixo peso ao nascimento, restricdo do crescimento uterino e alteracOes
oculares como nistagmo, estrabismo, microftalmia, atrofia coriorretiniana, atrofia macular,
anomalias do nervo 6ptico e perda do reflexo foveal (CORONELL-RODRIGUEZ et al, 2016;
OLIVEIRA, et al, 2016; VAN DER LINDEN et al, 2016).

Quanto ao desenvolvimento dessas criancas, estudo realizado por Ferreira et al (2018),
constatou o retardo no desenvolvimento neuromotor, porém de consequéncias ainda
desconhecidas em longo prazo. Este atraso, segundo os autores, pode compreender as
limitacbes funcionais detectadas nas atividades e participacdo social da crianca, além do
déficit cognitivo, na linguagem, na mobilidade, atividade motora fina e grossa. Botelho et al

(2016) constataram alteragcbes no ténus muscular e na  movimentacdo espontanea,
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comprometendo a amplitude de movimentos dos membros superiores e inferiores e,
consequentemente, implicando em limitagcbes no desempenho de atividades funcionais e no
processo de aprendizagem neuropsicomotora.

Entende-se como desempenho funcional o grau de capacidade do individuo em
desempenhar funcbes de rotina, de acordo com cada fase de desenvolvimento, sendo
influenciado por aspectos socioambientais, desenvolvimento sensério-motor, perceptivo-
cognitivo e psicossocial, sendo, portanto, aquisi¢cbes progressivas na construcdo das
capacidades e habilidades individuais (MACINI, 2001; MACINI et al, 2002).

Donald et al (2018) afirmaram que familias de criancas com SCZ enfrentam demandas
especificas do cuidado e responsabilidade ao longo da vida. S&o elas: o impacto econémico, a
tenséo conjugal, as limitagdes no suporte do conjuge e da familia, a incerteza quanto ao futuro
da crianca e a falta de acesso a informacdo e cuidado de salde apropriado. Esses fatores
levam a uma sobrecarga por acumulos de atividades e maior tensdo dos cuidadores, maioria
das vezes a mae cuidadora que tem de lidar com uma crianca cujas necessidades ainda sdo
desconhecidas em longo prazo. Tais experiéncias levam a niveis de estresse parental gerando
sobrecarga materna implicando significativamente na sua qualidade de vida (MARCON et al.,
2012; SILVA; PASSOS; BARRETO, 2012; MATSUKURA, 2013; MACEDO et al, 2015;
OLIVEIRA, et al.; 2016; OLIVEIRA).

A qualidade de vida da mée cuidadora de crianca com deficiéncia é refletida em sua
pior percep¢do devido a presenca de sequelas, comorbidades e a afetividade-consisténcia,
além das responsabilidades assumidas no seu papel de cuidadora principal, as quais trazem
consequéncias importantes em todas as esferas de sua vida (REIS, 2013; SILVA et al, 2013).
Padilha et al. (2017) afirmam que quanto maior a sobrecarga do cuidador, pior é a percep¢do
de sua qualidade de vida.

Baseado nas limitagbes funcionais, Cunha et al (2016) afirmam que a crian¢a com
diagnostico de Sindrome Congénita do Virus Zika precisa ser inserida em uma equipe
multidisciplinar, a qual tera como principal papel auxilid-la em seu desenvolvimento, sendo
essas referenciadas em programas de estimulacdo precoce em Servigo de Reabilitagdo ou em
Ambulatério de Seguimento de Recém-Nascido de Risco. Porém, para a necessidade de se
oferecer as condi¢cBes minimas para o cuidado da crianga, se faz necesséario permitir a
acessibilidade da crianga/familiar aos servicos de que ela precisa (DUARTE et al, 2015).

Entende-se acesso como 0 envolvimento de possibilidades de deslocamento do

individuo com adequada seguranga, depende tanto da mobilidade, quanto do ambiente fisico,
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possibilitando a utilizacdo dos servigos de salde disponiveis de acordo com as suas
necessidades, em todos os niveis de atencdo. Em se tratando de pessoas com deficiéncia,
ainda existem barreiras arquitetdnicas e a pouca disponibilidade de transportes publicos
adaptados, repercutindo na néo realizacdo do tratamento de reabilitacdo (STARFIELD, 2002;
AMARAL et al. 2012).

O acesso de criancas com deficiéncia aos servicos da Estratégia de Saude da Familia
ainda mostra barreiras, dentre elas, a geografica, compreendida pela distancia e tempo gasto
da residéncia do usuario aos servicos de salde. Se tratando de acesso para crianga com
deficiéncia, tem-se encontrado dificuldades como a auséncia ou fragilidade da formacao
ofertada aos profissionais, falta de infraestrutura adequada e dificuldades de transporte para
levar a crianca ao servico. Estes fatores afetam negativamente a qualidade da assisténcia a
salde oferecida a estas criancas, prejudicando assim o desenvolvimento de suas
potencialidades (ROSARIO et al, 2013).

Somando-se a isso, foi constatada a prevaléncia de familias de criangas com SCZ com
mées cuidadoras jovens, residentes em regides de vulnerabilidade, inseridas num contexto
socioeconémico desfavoravel (MARINHO et al, 2016). Assim, na literatura constata-se a
associacao do atraso no desenvolvimento infantil com situagcGes como o nivel socioeconémico
de pobreza, baixa escolaridade dos pais, condi¢Bes precarias de moradia, desnutri¢do e falta
de acesso a recursos educacionais e de saude (VICTORA et al, 2008; MARTORELL,;
NGUYEN, 2010; ASSIS-MADEIRA et al, 2013).

Para Amaral et al (2012), a melhora nos aspectos socioeconémicos, como nos niveis
de escolaridade, capacitacdo profissional e consequentemente na renda pessoal e familiar,
permitiria uma maior consciéncia do seu papel na sociedade, 0 que representaria uma busca
mais autbnoma por seus direitos, tendo como consequéncia uma melhor condicdo de saude.
\erifica-se, portanto, uma intima relacdo do contexto socioecondmico na acessibilidade ao
sistema de saude.

A vulnerabilidade social e econdmica das familias de criancas com SCZ impacta no
nivel da capacidade das redes de apoio (publicas, comunitarias e familiares) de acolher, por
meio dos servicos, as criancas e familias afetadas. Sendo assim, o acesso da pessoa com
deficiéncia aos servigos de saude ainda apresenta limitacdes influenciadas pela condigéo
socioecondémica, o que dificulta a continuidade do seu deslocamento, perdendo a
oportunidade de recuperacgéo e, consequentemente, possibilidade de agravamento da condicao
de salde (SIQUEIRA et al., 2009; NUNES; PIMENTA, 2016).
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A atencdo Primaria de Saude (APS) possui o papel principal na porta de entrada e
organizacdo das redes de atengdo a salde sendo realizado pela avaliagdo da gravidade do risco
individual e coletivo, por parte dos profissionais de saude. Tal referéncia pode ocorrer
extrapolando uma regido de salde, na garantia por um acesso organizado e hierarquizado
(SANTOS, 2010; SANTOS, 2017).

No que se refere ao acesso aos servi¢os de salde, ainda ha limitagcbes como, por
exemplo, 0 meio de transporte adequado ao seu deslocamento. Assim, ainda que consiga 0
atendimento no servico, a baixa condicdo socioeconémica dificulta a continuidade do
deslocamento devido aos custos com transporte, por exemplo, e 0 recurso ja limitado passa a
ser investido em outras areas prioritérias para a crianca ou a familia (SIQUEIRA et al., 2009;
BALTOR; DUPAS, 2013).

O deslocamento diario da crianca com deficiéncia até os hospitais e centros de
tratamento acarreta na sobrecarga da mde cuidadora que piora com o crescimento da crianca.
Portanto, dificuldades no acesso como a precariedade do transporte publico e falta de
adaptabilidade das vias publicas, leva ao receio da cuidadora em sair com a crianca,
influenciando assim na rotina terapéutica inerente ao processo de reabilitacdo. Desse modo, as
pessoas com deficiéncia e suas familias continuam a ser mais propensas a enfrentar barreiras
que afetam negativamente sua qualidade de vida devido ao acesso limitado a servigos de
salde (OLIVEIRA et al., 2012; BALTOR; DUPAS, 2013; WHO, 2017).
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Acrianca com Sindrome Congénita do Virus Zika

O virus Zika, notificado pela primeira vez na Uganda e na Republica Unida da
Tanzénia em 1947, foi responsavel pela epidemia do Zika no Brasil, no primeiro semestre de
2015. Esse virus € um membro da familia Flaviviridae, do género Flavivirus possui sua
principal transmissdo pelo vetor o0 mosquito de espécie Aedes aegypti (HAYES, 2009; CAO-
LORMEAU, 2013; FAYE, 2014; ZANLUCA et al., 2015; BRASIL, 2017).

Ainda em 2015, no més de outubro, a Secretaria de Saude do Estado de Pernambuco,
Brasil, notificou um aumento inesperado de nascidos vivos com microcefalia. A partir disso,
foi confirmada a associacdo com o virus Zika por meio de estudos de identificacdo de
sequenciamento do virus em liquido amnidtico de duas gestantes que tiveram infeccdo
durante a gravidez, as quais foram também investigadas através de exames de imagens e
analises virologicas e patoldgicas fetais (MLAKAR et al, 2016; CALVET et al, 2016;
BRASIL et al, 2016, WHO, 2016).

A microcefalia é compreendida como uma malformacéo congénita, na qual o cérebro
ndo se desenvolve de maneira adequada. Para seu diagndstico, o Perimetro Cefalico (PC) dos
recém-nascidos deve ser menor que dois desvios-padrdo da média de acordo com a idade e
sexo, sendo inferior a 31,9 centimetros (cm) para o sexo masculino e igual ou inferior a 31,5
cm para o sexo feminino a termo, levando a alteracGes cerebrais e comprometimento no
desenvolvimento neurolégico (WHO, 2014; WHO, 2016). Sua etiologia também esta
relacionada com fatores genéticos, cromossémicos e exposi¢cBes ambientais maternas no
periodo pré-natal ou perinatal como: consumo de alcool, drogas ilicitas ou medicamentos
teratogénicos, contato com substancias quimicas ou radiacdo ionizante, distdrbios metabdlicos
e processos infecciosos (Toxoplasmose, Rubéola, Citomegalovirus, Herpes e Sifilis —
TORCHS) (FERREIRA; BARBOSA, 2000).

A época do aumento na notificacio dos casos, neuropediatras do Recife, Pernambuco
alertaram sobre alteracGes radioldgicas peculiares nos casos de microcefalia apresentados,
sugestivas de infeccdo congénita (calcificacdes, ventriculomegalia e desordem do
desenvolvimento cortical), tendo sido afastadas as principais causas de infeccdo que cursam
com calcificagbes cerebrais citadas acima (citomegalovirus e toxoplasmose), assim como
outras causas genéticas ou ambientais (MIRANDA-FILHO et al, 2016).
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Devido ao aumento de deteccdo de casos de defeitos congénitos (DC), iniciou-se em
2015 estudos clinicos, epidemioldgicos e experimentais, realizados por especialistas liderados
pela Sociedade Brasileira de Genética Médica (SBGM), com o objetivo de buscar esta
associacdo causal e caracterizar os DC secundarios a infeccdo vertical. Esses estudos
resultaram em confirmacdo viroldgica e soroldgica, comprovando a circulagdo do virus, em
diferentes periodos de gestacdo, e/ou sistema nervoso central, dependendo do tempo de
exposicao in utero. A partir disso, consolidou-se a evidéncia etiologica do virus Zika, sendo,
portanto, descritos como Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZ) (OLIVEIRA et al, 2016;
SCHULER-FACCINI et al, 2016; VENTURA et al, 2016; LEAL et al, 2016, VAN DER
LINDEN et al, 2016; ARAGAO et al, 2016; RASMUSSEN et al, 2016; SCHULER-FACCINI
et al, 2016; MOORE et al, 2016).

Estudos recentes confirmaram distarbios cerebrais como calcificacdes intracranianas,
anormalidade no corpo caloso, formacéo cortical anormal, atrofia cerebral, ventriculomegalia,
hidrocefalia e anormalidade cerebelar, presenca ou ndo de microcefalia, e outros achados
como: comprometimento visual, malformacdes osteomusculares, no sistema respiratorio, nos
orgdos genitais, no sistema circulatorio; alteracBes sensoriais, persisténcia de reflexos
primitivos. Tais fatores evidenciam, portanto, um desenvolvimento neuropsicomotor atipico
(FEITOSA et al., 2016; MARGARET et al., 2017; VENTURA et al., 2017; CABRAL et al.,
2017; WALKER et al., 2018).

2.2 O desempenho funcional da crianga com SCZ

O desenvolvimento motor € um processo sequencial, continuo e relacionado a idade
cronoldgica, caracterizado pela expressdo de inumeras habilidades motoras, iniciando com
movimentos simples e desorganizados e logo apds sdo aperfeicoadas por movimentos
organizados e complexos (FREITAS et al., 2012).

Em uma abordagem funcional, a condi¢do de saude de um individuo é considerada a
partir de fatores corporais, pessoais e ambientais, integrando o conceito biomédico e social de
salde. A relacdo entre a deficiéncia apresentada pela crianca e o ambiente onde ela se
encontra, sdo fatores de facilitagdo ou limitagdo da sua funcionalidade (FARIAS;
BUCHALLA, 2005). Assim, compreende-se que as alteracdes estruturais e funcionais podem

ser fatores que interferem nas tarefas individuais e coletivas da criangca (MACINI et al, 2002).
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Os distarbios neurologicos de criangas com deficiéncia repercutem no seu
desenvolvimento neuromotor, sendo associada com alteragdes motoras, sensitivas, de
percepcao, cognicdo, comunicacdo e comportamental (PANTELIADIS et al., 2015). Isso pode
resultar em limitagcdes no desempenho funcional, o qual compreende o grau de capacidade do
individuo em desempenhar fungdes rotineiras de acordo com cada fase de desenvolvimento.
Portanto sdo aquisi¢cOes progressivas aos componentes que servem como base para a
construcdo das capacidades, habilidades e por fim das ac6es completas pessoais (MACINI,
2001; MACINI et al, 2002; MANCINI, 2007; MELLO, 2009).

O atraso no desenvolvimento neuromotor de criancas com SCZ, ainda que de
prognostico desconhecido em longo prazo, representa dificuldade nas atividades e
participacdo social da crianca, além do déficit cognitivo, na linguagem, na mobilidade,
atividade motora fina e grossa e, portanto, nas aquisi¢cbes das suas habilidades funcionais
(FERREIRA et al, 2018; BOTELHO et al, 2018).

O grau de capacidade funcional, atividades e participacdo de criangcas com SCZ
mostraram a necessidade em direcionar estratégias terapéuticas para essa populacdo. Além
disso, tais prejuizos podem levar a necessidade de cuidados em longo prazo tornando
dependente de um cuidador para as aquisi¢cdes das atividades de vida diaria (NOGUEIRA, et
al, 2017; FERREIRA et al., 2018;).

2.3 A méae cuidadora da crianca com SCZ

Devido ao instinto materno e ao padréo histérico e cultural idealizado pela sociedade,
a mulher prioriza o papel de cuidadora principal. Anseios, medos, dedicacdo e
guestionamentos ocorrem em relacdo ao cuidado, sendo um processo de constante adaptacédo
das maes pelo futuro inesperado de suas criancas. Nesse contexto, manifesta-se a abdicagédo
da vida social, profissional e, at¢ mesmo pessoal, em prol da dedicacdo ao seu filho
(MILBRATH et al, 2012).

Durante a gravidez, expectativas sdo geradas pelos pais em relacdo ao filho
idealizando um bebé saudavel. Porém, essa perspectiva € frustrada apos a descoberta de uma
doenca congénita, exigindo da familia uma reorganizacao psicolégica para lidar com a nova
condicdo de satde da crianca com deficiéncia (MACHADO, 2012).

Moretti et al (2012) afirmam que grande parte das familias ndo estd preparada para

receber uma crianga que ndo ira ser o modelo idealizado e, deste modo, reagdes como rejeicdo



19

ou superprotecdo, piedade ou até preconceito, influenciam diretamente nas rela¢fes sociais da
propria estrutura familiar.

As familias que tém um filho com SCZ enfrentam demandas especificas do cuidado e
responsabilidade ao longo da vida. Além disso, o impacto econdmico, tensdo conjugal,
limitagdes no suporte do conjuge e da familia, incerteza quanto ao futuro da crianca e a falta
de acesso a informagdo e cuidado de saude apropriado, sdo fatores que levam a uma
sobrecarga e maior tensdo aos pais cuidadores que lidam com uma crianca com deficiéncia,
cujas necessidades em longo prazo ainda sdo desconhecidas (DONALD et al., 2018;
CARNEIRO; FLEISCHER, 2018).

Na projecdo em relagdo ao futuro, Britto (2012) constatou a preocupacdo das maes
cuidadoras frente a crianca com disturbio neuroldgico, em especifico quanto a locomogéo e
aprendizado escolar, e com elas mesmas quanto ao fato de terem condi¢Ges para continuar
cuidando. Dessa forma, Oliveira et al. (2016) afirmam que a expectativa de diagnostico de
microcefalia relacionada a infeccdo congénita do Zika Virus pode levar a niveis mais altos de
estresse parental, devido a incerteza quanto ao desfecho do desenvolvimento de seus filhos.

O cuidador de pessoa com deficiéncia é definido como aquele que auxilia nas
atividades basicas cotidianas. Este pode ser classificado em cuidador informal, proveniente do
circulo familiar ou préximo, o qual assume o papel do cuidado sem remuneracao; formal/nédo
profissional, a pessoa que recebe remuneracdo para cuidar da pessoa dependente, porém sem
formacdo especifica em cuidador; e formal/profissional, aquele cuidador com formacéo
profissional que exerce a profissdo de cuidador de uma pessoa dependente (GOMEZ-
GALINDO et al, 2016; PRIMARIA, 2016; VARELA; DUQUE, 2018). Em se tratando de
cuidador de crianga com deficiéncia, 0 mais comum é encontrar a mde como principal
(primario) cuidadora informal, envolvendo-se em acbes Unicas e complexas de maneira
continua e intensa (PINTO, et al., 2014; LUCENA et al, 2016).

Mediante a experiéncia de cuidar de um filho com deficiéncia, essas mulheres tornam-
se vulneraveis. Sendo assim, destaca-se o impacto do diagnostico, a necessidade de adaptagéo
a nova situacdo, o estigma social, a dependéncia e as implicagdes da cronicidade do quadro
clinico, os quais podem produzir sobrecarga, conflitos, sentimentos de incredulidade, medo,
podendo comprometer ainda mais a capacidade de cuidar do filho deficiente (BARBOSA et
al, 2012).
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2.4 Sobrecarga e qualidade de vida da mée cuidadora

A experiéncia vivenciada pelos pais de criancas portadoras de SCZ tem repercutido em
alteracdes na rotina e dindmica de suas familias. Sendo assim, sdo cuidadoras
sobrecarregadas também por aspectos financeiros, sociais, e psicolégicos perante os cuidados
com a crianca (OLIVEIRA; SA, 2017).

Ao assumir o papel de cuidador, o individuo muitas vezes se sente confrontado
mediante a situacdo sem alternativa de escolha, na maioria das vezes por questfes moralmente
impostas pela sociedade, o que resulta no desgaste ainda maior na vida do cuidador. E neste
contexto que surge o termo ‘“‘sobrecarga”, a partir do inglés “burden” (MARTINS, 2006;
ANDRADE, 2009).

Pode-se entender que a sobrecarga engloba a esfera biopsicossocial e é resultado da
busca de um equilibrio entre varidveis como: disponibilidade de tempo para o cuidador,
recursos financeiros, condicfes psicolégicas, fisicas e sociais, atribuicbes e distribuicdes das
tarefas do cuidado. Da mesma forma, compreende-se também como o somatorio de fatores,
os quais influenciam nas atividades diarias, papel social e equilibrio emocional, além da
percepcao do cuidador mediante a esses problemas, influenciando assim no cuidado com o
seu familiar (SANTOS et al., 2010; OLIVEIRA, et al., 2012). Camargo et al. (2009) afirmam
que a saude fisica e emocional das maes cuidadoras estd fortemente relacionada com o
comportamento e com a demanda de tempo requerido pela crianga, induzindo assim mudanca
no seu estilo de vida, interferindo em seus aspectos sociais em funcdo da crianca e,
consequentemente, trazendo cansaco, isolamento e estresse.

O ato de cuidar de um individuo com comprometimento motor é uma funcdo de
demanda fisica por parte do cuidador, a qual tende a aumentar na proporcao do crescimento
da crianca, principalmente no auxilio a locomocdo e transferéncias. Tal fato pode desencadear
processos algicos e fadiga do cuidador e, consequentemente maior sobrecarga. Assim, a
necessidade indispensavel do cuidador impostas pelas limitacGes apresentadas pelas criangas
com disturbios neuroldgicos, na proporcdo que ela cresce, também aumenta @ medida que a
torna-se mais pesada e apresenta mais dificuldade para realizagdo dos manuseios, resultando
na sobrecarga fisica da mée cuidadora (ROCHA; AFONSO; MORAIS, 2008; CARVALHO et
al., 2012).

A sobrecarga fisica pode manifestar-se por distirbios osteomioarticulares, 0s quais sdo

presentes em cuidadores de criangas com necessidades especiais, e estd atribuida,
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principalmente, a fatores ergondmicos e posturais inadequados, existentes na dinamica do
cuidado como, por exemplo, a higiene e o translado da crianga, entre outros. Tais atividades
exigem do cuidador grande esforco fisico e tensdo muscular. Atrelado a isso, estdo os fatores
psicoldgicos, o despreparo e a falta de orientacdo/treinamento adequado para realizar as
tarefas relacionadas aos cuidados. Tal fato pode desencadear processos algicos e fadiga e,
consequentemente maior sobrecarga fisica do cuidador podendo vir a repercutir alteracdes
significativas na sua qualidade de vida (ASSUMPCAO, 2001; CARVALHO et al, 2010;
CAMILOTTI et al, 2011; SPROVIERE; MORETTI et al, 2012).

Além de ter que se conformar ao diagndstico de seu filho, a mée cuidadora precisa
ainda ajustar seu estilo de vida para dedicar-se aos cuidados, tratamentos e Sservicgos
necessarios ao cuidado da crianca. Tal fator pode resultar, no comprometimento do bem-estar
psicoldgico e sobrecarga emocional da cuidadora (CARVALHO et al., 2010). Dessa forma, a
carga emocional e afetiva que envolve a mae cuidadora frente ao filho com deficiéncia, junto
as demandas do cuidado, tende a gerar modificagdes na relacdo conjugal dos pais, menor
participacao social e de lazer do cuidador e demandas financeiras, e somando esses fatores
pode resultar em uma sobrecarga emocional (CARDOSO et al, 2012).

A experiéncia de cuidar de uma crianga com disturbio neuroldgico é afetada em quase
todos os aspectos das relagdes sociais da mée cuidadora, levando ao isolamento social, além
da depressdo e diminuicdo subjetiva da qualidade de vida (MIURA et al., 2012). Portanto, 0
ato de cuidar é mesclado com valores socioculturais como a renuncia e dedicacao, impostas
pela construcdo historico-cultural do papel da mulher na familia e na sociedade, exigindo das
mdes cuidadoras a exclusividade nas a¢cdes de cuidado a crianc¢a, fazendo-as perceberem-se
imprescindiveis, ao ponto de comprometerem sua dinamica pessoal e qualidade de vida, com
possiveis consequéncias fisioldgicas, emocionais e sociais (PINTO, 2014).

Qualidade de vida (QV) engloba um conceito multidimensional que afeta o
desempenho do individuo nos aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais da vida.
Pode ser afetada por questdes politicas, culturais e econdmicas. Portanto, sua avaliacdo se da
pela auto percepcdo e pode ser capaz de guiar uma melhor estratégia de intervencao e auxiliar
na avaliacdo do impacto da doenca no aspecto biopsicossocial do individuo tornando uma
ferramenta importante na prética clinica (PRUDENTE et al., 2010; BAHRAMI et al., 2014;
OZAcet al, 2014).

De acordo com Silva et al. (2013), a rotina do cuidador, somado as suas

responsabilidades e sobrecarga provindas das obrigagdes apresentam grande impacto negativo
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na qualidade de vida, trazendo consequéncias importantes em todas as esferas de sua vida. No
estudo realizado por Ferreira et al. (2015), constatou-se que os cuidadores de criangas com
paralisia cerebral apresentaram sobrecarga e pior percepcdo da qualidade de vida,
principalmente nos dominios “limitagao por aspectos fisicos”, “dor”, “vitalidade” e “limitagao
por aspectos emocionais”.

O bem estar familiar é fundamental para maximizar a sua adaptacdo, principalmente
da mée cuidadora, mediante o enfrentamento e desafios com seus filhos. Tais fatores se
consistirdo na complexidade clinica da crian¢a, necessidade de cuidados ao longo da vida,
incerteza sobre as consequéncias no seu desenvolvimento, limitagdo do conhecimento do
profissional sobre o curso da doencga para o planejamento da assisténcia adequada, isolamento
social, por parte das familias, além da falta de apoio social ou comunitario. Assim, o impacto
acumulativo desses e outros fatores podem refletir em elevado nivel de estresse, ansiedade e

depressdo e consequentemente pior percepcao na qualidade de vida (DONALD et al, 2018).

2.5 Acesso geografico aos servigos de saude

2.5.1 Acesso da criangca com SCZ aos servigos de saude

No Brasil, a atencdo primaria preconiza, atraves da Estratégia de Satde da Familia, o
cuidado na atencdo a saude da crianca por meio do acompanhamento nas acbes de
puericultura, vacinacdo e visitas domiciliares. Além disso, existe também maior nivel de
atencdo a saude como hospitais que atendem criancas em urgéncias clinicas e demais
assisténcias especializadas (BRASIL, 2010).

Com o objetivo de proporcionar melhor qualidade de vida no crescimento e
desenvolvimento do potencial da crianca, sdo tomadas medidas de promocao e prevencdo de
agravos e assisténcia, de forma que, para além da reducdo da mortalidade infantil, a atencéo
se da de forma integral a saude (DOMINGUEZ; GARCIA, 2010). Para isso, foi elaborado o
artigo 7°, inciso II, da Lei n° 8.080/90, o qual compreende a integralidade como “conjunto
articulado e continuo das agdes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos,
exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do sistema”.

Baseada nessa necessidade garantir assisténcia integral, foi criada em 2008 a Politica
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, no Brasil, com o objetivo de reabilitar a

capacidade funcional e desempenho de pessoas com necessidades especiais, contribuindo para
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a sua incluséo plena em todas as esferas biopsicossociais, além da promocao e prevencdo de
agravos que geram o surgimento de comorbidades (BRASIL, 2008). Em se tratando da
crianca com deficiéncia, € fundamental ressaltar a vulnerabilidade infantil, pois, segundo
Cipriano (2007), trata-se de um individuo dependente da familia em todos os aspectos de
sobrevivéncia. Ainda assim, suas maes cuidadoras vivenciam uma realidade distante do que
preconiza essa lei, evidenciando barreiras no enfrentamento da busca de atengdo a saude de
seus filhos com necessidades especiais (BASTOS; DESLANDES, 2008).

O crescente e inesperado numero de casos com SCZ levou o Ministério da Saude a
desenvolver agdes por meio do langamento das “Diretrizes de Estimulagdo Precoce: criangas
de zero a trés anos com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor decorrente de
microcefalia”, cujo objetivo ¢ oferecer orientagdes e apoio matricial as equipes
multiprofissionais da atencdo basica e especializada para o cuidado dessas criancas voltadas
as atuacdes de estimulacdo precoce (BRASIL, 2016).

A frustracdo dos pais dessas criancas, devido as barreiras como a falta de experiéncia
prévia dos profissionais e a caréncia de determinado tratamento pelo municipio que essa
reside, levou o cuidador a viajar longas distancias com a crianca a fim de encontrar um
servico especializado, gerando custos adicionais na familia (CERQUEIRA, 2016; DONALD
et al, 2018).

Segundo Rosario et al. (2013), as barreiras encontradas no acesso das criangas com
deficiéncia aos servicos da Estratégia de Saude da Familia podem ser classificadas em
estruturais (o financiamento do sistema de salde no municipio), organizacionais (limitacdes
nos horéarios de funcionamento das unidades de saude) atitudinais (respeito e acolhimento da
pessoa com deficiéncia) e geogréficas, sendo essa Ultima compreendida pela caracterizagdo do
tempo gasto e distancia percorrida no deslocamento entre a residéncia do usuario e o servico
de saude; por meio do conceito de acessibilidade geografica e territorializacdo, pode ser
medida pela distancia linear entre o servico de salde e os domicilios dos pacientes
(UNGLERT, 1990; TRAVASSOS; MARTINS, 2004; MENDOZA, 2011; VIEGAS et al,
2015; PONTE; SILVA, 2015).

O conhecimento dos fatores que influenciam na acessibilidade geografica das criangas
com deficiéncia aos servigos de saude podera proporcionar um melhor planejamento de ac¢oes
voltadas as necessidades desta populagéo, proporcionando melhor efetivacdo do direito do
acesso universal & salide (ARAGAO, 2011; AMARAL, 2012).
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No que diz respeito as criancas com a Sindrome Congénita do Virus Zika, Bruno et al.
(2016) afirmam que a literatura cientifica e a midia brasileira ndo tém refletido, com a mesma
intensidade, a respeito do seguimento das criancas, seu impacto social e emocional e a carga
financeira das familias, assim como o preparo dos profissionais de salude ao encararem o

desafio de avaliar e instituir intervences metodoldgicas ao longo do tempo.

2.5.2  Analise do acesso geografico

A crescente demanda dos sistemas de informacgdes de salde para avaliar 0s servigos e
0 gerenciamento de recursos publicos, tem utilizado técnicas de anélise espacial por meio do
geoprocessamento de dados, permitindo uma visdo abrangente da satde do individuo no
contexto do qual este estd inserido, seja social, histdrico, politico, cultural e/ou ambiental
(RIBEIRO, et al, 2014).

Entende-se geoprocessamento em salde como um conjunto de técnicas
computacionais a fim de manipular informagbes espacialmente referidas, permitindo o
mapeamento de doencas, avaliacdo de riscos, planejamento de acdes de saude e andlise das
redes de atencdo (BRASIL, 2006).

Para essas técnicas, utiliza-se o georreferenciamento dos dados, cujo processo se da
pelas informacdes textuais descritivas de uma localidade, como enderecos, por exemplo, 0s
quais sdo convertidos em representacGes geograficas. Pode ser realizado por meio da
associacdo de um par de coordenadas geograficas (latitude e longitude) ou por unidades
espaciais como setores censitarios, bairros ou municipios. Assim, descreve-se, analisa-se e
prevé padrBes espaciais, criando um Sistema de Informacgdes Geogréficas (SIG), o qual pode
ser utilizado na Saude Publica, sobretudo na epidemiologia a fim de mapeamento de doengas,
investigacdo de surtos até mesmo para analises espaciais (KIRBY et al, 2017; GOLDBERG,
2008).

Outra ferramenta fundamental para o planejamento de acbes de saude é a
territorializacdo. Esta é compreendida como uma base territorial, a qual distribui os servi¢os
de salde segundo uma logica de delimitacdo de &reas de abrangéncia, que devem ser
coerentes com o0s niveis de complexidade das acbes envolvidas. Assim, permite o
conhecimento dos aspectos ambientais, sociais, demograficos e econdmicos e 0s principais
problemas de salde da populagdo de determinada &rea. (CAMPOS; FORSTER, 2008;
CARVALHO et al, 2015).
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Para maior entendimento de uma rede de saude dentro de um territorio, também se
utilizam os mapas dos fluxos, os quais mostram o tragado entre pontos de origem ¢ de destino,
como o deslocamento entre dois pontos e a ligacédo entre eles. Formam-se entdo estruturas de
interconexdo chamadas de redes, sendo cada ligacdo correspondente a distancia (em
quilémetros) em linha reta (euclidiana) entre os centroides das regionais de saude (GRABOIS
et al, 2013).

A partir da demarcacéo dos fluxos, compreende-se a organizacao dos atendimentos por
meio das demandas epidemioldgica, sanitaria e social, a fim de garantir o atendimento nos
diferentes niveis de complexidade e facilitar o acesso dentro dos limites geograficos de cada
territorio social, integrando servigos e praticas por meio da referéncia e contrarreferéncia na
rede do Sistema Unico de Satde (SUS) (ASSIS; JESUS, 2012).
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3 HIPOTESE

O nivel de sobrecarga repercute na pior percepcdo de qualidade de vida de maes
cuidadoras de criangas com a Sindrome Congénita do Virus Zika e repercussao estd mediada
com o atraso do desempenho funcional da crianca e acesso geografico dificultoso aos servicos

de saude utilizados.
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4 OBJETIVOS
4.1 Geral

Associar a sobrecarga e qualidade de vida de maes cuidadoras de criangas com a
Sindrome Congénita do Virus Zika com o desempenho funcional da crianga e acesso

geogréfico aos servigos de saude utilizados.

4.2 Especificos

¢ Avaliar o nivel de sobrecarga das maes cuidadoras de criangas com SCZ;

o Avaliar a percepcdo da qualidade de vida das mées cuidadoras, bem como identificar
0s dominios de maior comprometimento;

o Avaliar o desempenho funcional de criangcas com Sindrome Congénita do Virus Zika
(SCZ) e relaciona-lo com a sua faixa etaria;

o Analisar a distribuicdo espacial das criancas e dos servicos reabilitacdo na Regido
Metropolitana do Recife (RMR);

o Analisar os fluxos da organizacdo das redes especializadas de atencdo a saude a crianca
com SCZ na RMR,;

o Analisar a distancia percorrida pelo acesso geografico das maes cuidadoras e criancas

com SCZ aos servicos de salde nos niveis de atencdo especializados;



28

5 METODOS

5.1 Desenho do estudo

Trata-se de um estudo do tipo observacional de corte transversal analitico e

exploratdrio, com abordagem quantitativa.

5.2 Local do Estudo

Foi realizado no laboratério de Estudos em Pediatria (LEPed) no Departamento de
Fisioterapia da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), na Alianca das Maes e Familias
Raras (AMAR) e Unido de Mées de Anjos (UMA) na cidade do Recife (PE); na Policlinica da

Crianga e do Adolescente e Fundagéo Perroni em Jaboatéo dos Guararapes (PE).

5.3 Populacéo

Foram coletados dados do binémio: Mdes cuidadoras/ criangas com a Sindrome
Congénita do Virus Zika residentes na Regido Metropolitana do Recife no estado de

Pernambuco, Brasil.

5.4 Amostra

O célculo amostral foi realizado pelo site OpenEpi utilizando o tamanho amostral para
percentual (%) de frequéncia em uma populacdo (amostras aleatérias da RMR). Para calcular
o tamanho da amostra para o artigo 1, foi feito um estudo piloto com 30 criangas com SCZ
utilizando a variavel principal (acesso geografico analisado de forma dicotdbmica — acima da
mediana (8,18 Km) como ponto de corte) com frequéncia de 80,4% (apresentado na amostra
do estudo piloto), produzindo um tamanho amostral de 49 criangas com IC de 95% e precisdo
absoluta de 10%. Para o artigo 2 foi realizado um estudo piloto com 30 cuidadores de criangas
com SCZ. Para esse calculo, foi escolhido o desfecho principal (sobrecarga do cuidador
analisado de forma dicotdmica — presenca ou auséncia de sobrecarga) com frequéncia de

86,7% (apresentado na amostra do estudo piloto), produzindo um tamanho amostral de 37
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cuidadores com IC de 95% e precisdo absoluta de 10%. Porém, foram coletadas 51 familias
para evitar perda da amostra.

5.5 Critérios de elegibilidade

Foram incluidas no estudo mae cuidadoras que desempenham o papel de cuidadoras
primarias e informais, cuja crianca apresente no minimo seis meses de idade e que resida na
Regido Metropolitana do Recife (PE). Os critérios de exclusdo foram: mées cuidadoras
adotivas e criangcas com distarbios neuroldgicos relacionados a outras condicfes etioldgicas

ou ainda sob a investigacao de SCZ.

5.6 Coleta de dados

5.6.1  Instrumentos para a coleta

Para caracterizacdo da amostra foi elaborado um questionario sociodemografico
semiestruturado, constituido por dados da mae cuidadora como: Idade (em anos), estado civil,
renda familiar, escolaridade, nimero de filhos, tipo de transporte utilizado com a crianga,
tempo de dedicacdo aos cuidados com a crianca, se ha divisao da tarefa do cuidar, abdicacéo
do emprego para cuidar da crianca. Como dados da crianca, foram registrados: Idade, sexo e
recebimento de beneficios, nimero de intercorréncias de salde (crises convulsivas, disfagias,
cirurgia, viroses/infec¢des respiratérias, outras) e internagdes no Ultimo ano, e dados
antropométricos (peso, altura e indice de Massa Corporal) (APENDICE A).

O nivel socioecondmico da familia foi analisado por meio da Classificacdo
Socioecondmica Brasileira da Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP) (2015).
Trata-se de um questionario que categoriza as classes econémicas em: A, B1, B2, C1, C2, D-
E. As pontuacbes sdo baseadas na posse de itens de consumo (automoveis, geladeira,
microcomputador, micro-ondas, banheiro e outros) e no grau de escolaridade do chefe da
familia, aléem de servicos publicos como &gua encanada e rua pavimentada. Dessa forma,
qguanto maior 0 nimero de pontos obtidos, mais proxima sera da classe econdmica A, e,
quanto menor, sera correspondente & classe D-E (ANEXO A).

A sobrecarga do cuidador foi avaliada por meio da versdo brasileira da escala Zarit

Caregiver Burden Interview (Bl), traduzida e validada para a populacdo Dbrasileira
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(SCAZUFCA, 2002), com 22 perguntas englobando as areas de saude, vida social e pessoal,
situacdo financeira, bem-estar emocional e relacionamento interpessoal. Sua pontuagdo vai de
0 a 88, sendo que a determinacdo do score varia de acordo com a soma da pontuacdo de cada
pergunta. A pontuagdo < 21 significa ‘Auséncia de Sobrecarga’, de 21-40 ‘Sobrecarga
moderada’, de 41-60 ‘Sobrecarga moderada a severa’ e > 61 ‘Sobrecarga Severa’. Essa escala
possui boas propriedades psicométricas para avaliar sobrecarga associada ao cuidar, assim
como suas repercussdes negativas associadas ao cuidar (MORIMOTO, 2003; MIBRATH,
2008, SEQUEIRA, 2010) (ANEXO B).

A qualidade de vida do cuidador foi avaliada através do questionario Medical
Outcomes Study 36-item Short Form Health Survey (SF-36). O SF-36 € um questionério
genérico de avaliacdo da qualidade de vida, traduzido e adaptado para a populacdo brasileira
por Ciconelli et al. (1999). O SF-36 é composto por trinta e seis questdes, agrupadas em oito
dominios: Capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de saude, vitalidade,
aspectos sociais, emocionais e satde mental. Os escores de cada dominio variam de 0 a 100
pontos, no qual zero corresponde a pior percepcao e 100 a melhor percepcdo de qualidade de
vida relacionada a saude (LEMOS et. al., 2006; ALMEIDA et al, 2013) (ANEXO C).

O acesso geografico foi analisado por meio de dimensdes geogréficas, por analises
espaciais. Para isso, foram coletados os enderecos das residéncias das familias e dos servi¢os
de reabilitacdo utilizando-se o Google Maps (https: //www.google.com/earth/) para o
georreferenciamento, ferramenta de localizacdo geografica apenas para definir as coordenadas
geograficas latitude e longitude. Logo apos foi feita a demarcacdo dos pontos de coordenadas
para a construcdo do banco de dados espaciais a fim de iniciar a analise dos fluxos e das
distancias (em quilémetros) percorridas das residéncias das familias aos servicos de salde
utilizados pela crianca, por meio do Sistema de Informacdo Geografica (SIG) QGis® (versdo
3.2.2), utilizado para criacdo de mapas, compilacdo de dados geogréaficos, andlise de
informacgdes mapeadas e gestdo de informacGes geograficas em bancos de dados. Os padrdes
de deslocamento dos casos foram analisados com base no calculo de distancia euclidiana dos
enderecos das familias até os servicos.

O desempenho funcional da crianga foi avaliado por meio do Inventério de Avaliacéo
Pediatrica de Incapacidade — PEDI, que consiste em um instrumento traduzido, adaptado e
validado por Mancini (2005) para as especificidades socioculturais brasileiras. Este
questionario foi padronizado e pode ser aplicado em forma de entrevista estruturada realizada

com o cuidador, capaz de documentar o desempenho funcional de criangas nas atividades de
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vida diaria. Este teste contempla trés dimens6es: autocuidado, mobilidade e funcdo social. A
escala de autocuidado abrange alimentacdo, higiene pessoal, uso do toalete, vestuario e
controle esfincteriano. Os itens funcionais de mobilidade informam sobre transferéncias,
locomocdo em ambiente externo e interno, e uso de escadas. A dimensdo funcdo social reflete
as questBes relativas a comunicacgdo, resolucdo de problemas, interacdo com colegas, entre
outros. Todas essas dimensdes estdo estruturadas em trés partes, sendo que a primeira se
refere ao desempenho funcional em atividades do dia-a-dia. A segunda parte diz respeito ao
nivel de assisténcia que o cuidador oferece a crianca na execucdo das tarefas diarias. A
terceira parte avalia a frequéncia de adaptacOes utilizadas pela crianga (ANEXO D).

O PEDI foi avaliado em trés subareas do desenvolvimento: autocuidado (73 itens),
mobilidade (59 itens) e funcdo social (65 itens). Cada item é pontuado com escore 0 (zero) se
a crianca ndo é capaz de desempenhar a atividade funcional, ou 1 (um) se a atividade fizer
parte do repertério de atividades da crianga. Os 73 itens do autocuidado foram divididos nas
seguintes tarefas: alimentacdo (14 itens), higiene pessoal (14 itens), banho (10 itens), vestir
(20 itens), uso do toalete (5 itens) e controle esfincteriano (10 itens). Os 59 itens da
mobilidade foram agrupados nas seguintes tarefas: transferéncias (24 itens), locomocao em
ambientes internos (13 itens), locomogdo em ambientes externos (12 itens) e uso da escada
(10 itens). Na funcéo social, os 65 itens foram avaliados por meio da compreensdo funcional
(15 itens), verbalizacdo (10 itens), resolucdo de problemas (5 itens), brincar (15 itens),
autoinformacéo (5 itens), participacdo da rotina doméstica/comunidade (10 itens) e no¢édo de
autoprotecdo (5 itens). A pontuacdo da segunda parte do PEDI é dada em uma escala ordinal
que varia de 5 (se a crianca é independente da assisténcia do cuidador para realizar a tarefa) a
0 (se a crianca é totalmente dependente do cuidador para aquisicdo da tarefa). Os escores
intermediarios descrevem quantidades variadas de ajuda fornecida pelo cuidador (4 =
supervisdo, 3 = minima, 2 = moderada e 1 = maxima).

Apos avaliacdo, todos os itens das partes | e 11 do PEDI pontuados sdo somados para
se obter o escore total bruto. Esse escore é transformado em escore normativo, o qual informa
sobre o desempenho esperado como normal da crianga de acordo com sua faixa etaria. Assim,
0 escore normativo entre 30-70 corresponde ao desenvolvimento normal, abaixo de 30
representa atraso e acima de 70 sugere superior ao desenvolvimento normal (MANCINI,
2005). Neste estudo foram utilizadas apenas as trés escalas das atividades funcionais das
partes | e Il do PEDI.
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As medidas antropométricas foram avaliadas por meio do peso aferido em gramas
(g) em uma balanca digital com capacidade de 150kg e precisdo de 100g colocada em uma
superficie plana, onde foi solicitado que a crianca fosse colocada no colo da mée cuidadora
(sem roupas, sapatos e meias) devido a sua incapacidade de permanecer ou ficar na posicéo
sentada e/ou ortostatica. O peso da crianga foi mensurado pela diferenca entre o peso da mée
cuidadora, sem a crianga na balanca, e 0 peso da mée cuidadora com a crianga, como
recomenda a Academia Americana de Pediatria (2002).

O comprimento foi mensurado e interpretado em centimetros (cm) utilizando uma
fita métrica em uma escala de 150 centimetros. A crianga foi colocada em decubito dorsal em
uma superficie plana, tendo sido solicitada ajuda de um segundo avaliador para auxiliar no
alinhamento da cabeca com o corpo e a extensdo do membro inferior com o tornozelo na
posicao neutra. A partir disso, mensurou-se o comprimento colocando a fita da cabeca a altura
do ponto mais distal da cabeca até o bordo inferior do calcaneo.

Logo apds ter mensurado o peso e comprimento da crianca, foi calculado o Indice de

Massa Corporal da Crianca (IMC) por meio da formula representada na figura 1:

IMC (Kg/ m“)= Peso

Estatura >

ssa Corporal

O IMC da crianga obedeceu aos seguintes pontos de corte (BRASIL, 2012):
a) se escore < -3; ou percentil < 0,1 = peso muito baixo para a idade;

b) se escore-z > -3 e <-2; ou percentil > 0,1 e <3 = peso baixo para a idade;
C) se escore-z > -2 e < +2; ou percentil > 3 e <97 = peso adequado para a idade;
d) se escore-z > +2; ou percentil > 97 = peso elevado para a idade.

5.6.2 Processamento e Anéalise dos dados

A andlise dos dados foi realizada por meio do software SPSS (versdo 20.0)
(Statistical Package for the Social Science). Iniciou-se com analise descritiva por meio de
frequéncia e percentil para as varidveis categoricas: Dados sociodemogréaficos e sobrecarga do
cuidador e dados da crianca. Além de analise de média e desvio padrdo para os dados
guantitativos (dominios de qualidade de vida e idade do cuidador).

Em seguida, foi realizado o teste Kolmogorov-Smirnov para testar a normalidade dos

oito dominios de qualidade de vida e constatou-se que as variaveis apresentaram distribuicdo



33

normal (p>0,05). A partir disso, o grau de associacdo entre as varidveis quantitativas foi
avaliado por meio da correlagéo de Pearson.

Para o modelo final, foram consideradas correlacGes presentes (p<0,05), positivas ou
negativas, consideradas fracas se = 0,3|r|<0,5; moderadas, se = 0,5|r|<0,7; ¢ fortes se [r]>0,7,
baseado no estudo de Ferreira et al*. Logo apés, realizou-se a analise de regressdo linear
maltipla, adotando o nivel de significancia de p < 0,05.

A analise do acesso geografico se deu pela medida da distancia entre 0s enderecos
das familias até os servicos de reabilitacdo. Para isso, foi elaborado um mapa de fluxos de
cada crianga com os padrbes de deslocamento ao servico utilizado baseados no célculo de
distancia euclidiana (em linha reta) em quildmetros. Além disso, foram elaborados os mapas
de fluxos relacionando o acesso com a sobrecarga e qualidade de vida da mae cuidadora na
RMR. Também foi realizado o georreferenciamento dos enderecos das criangas com SCZ para
analisar sua distribuicdo espacial em comparacdo com a média da renda per capita do
municipio, de acordo com o Censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE,
2010). Para confeccdo dos mapas foi utilizado o Sistema de Informacdo Geografica (SIG):

QGIS versdo 2.18 e o georreferenciamento foi feito através do Google maps (APl Geocoding).

5.7 Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Centro de Ciéncias da
Saide (CCS) da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE) (CAAE:
73801417.1.0000.5208) com parecer de numero 2.356.362, seguindo a Resolucdo 466/2012
do Conselho Nacional de Saude. Apds a aprovacdo, foi explicado a mée cuidadora como
ocorreria a avaliacao do estudo pela entrevista, bem como seus possiveis riscos e beneficios, e
mediante sua aceitacdo em participar da pesquisa, a mée cuidadora assinou os Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), sendo um para a mesma (APENDICE B) e outro
para a crianca (APENDICE C).

57.1 Riscos
A aplicagdo dos instrumentos de avaliagdo poderiam ter como risco causar

constrangimento as médes cuidadoras em responder as questdes; ou um possivel desconforto

ou cansacgo durante ou apds a entrevista e da crianca na avaliagdo antropometrica. Para isto, se
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adotou um treinamento com os pesquisadores e um ambiente reservado para entrevistar no

intuito de minimizar estes possiveis riscos.

5.7.2 Beneficios

A avaliacdo gratuita do desempenho funcional juntamente com a orientacdo e
aconselhamento a mae cuidadora sobre a condicdo atual da mée cuidadora e da crianga. Além
de orientacdo de investigacdo na busca de contribuir com politicas de satde para melhora das
condicbes do estado de salde (menor sobrecarga e melhor qualidade de vida da mée
cuidadora e melhor desempenho funcional da crianga), além de melhor organizacdo do acesso

geografico da populacdo do estudo.
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6 RESULTADOS
Atendendo as normas vigentes no regimento interno do Programa de Posgraduacédo
Stricto Sensu em Fisioterapia da UFPE para elaboracdo da dissertacdo, este projeto resultou

na elaboracéo de dois artigos em anexo:

ARTIGO ORIGINAL 1- “Acesso geografico aos servigos de reabilitagdo de criangas com
Sindrome Congénita do Virus Zika na Regido Metropolitana do Recife, PE, Brasil”
(APENDICE D).

Revista submetida: Cadernos de Saude Publica

Area de concentragdo: 21

Qualis CAPES: A2

ARTIGO ORIGINAL 2- “Sobrecarga e qualidade de vida de maes cuidadoras de criancas
com Sindrome Congénita do Virus Zika: uma associacdo com o desempenho funcional da
crianga e 0 acesso geografico aos servigos de reabilitagio” (APENDICE E).

Revista para submissao: Brazilian Journal of Physical Therapy

Area de concentraco: 21
Qualis CAPES: A2
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7 CONCLUSAO

As mdes cuidadoras de criangas com Sindrome Congénita do Virus Zika
apresentaram nivel de sobrecarga moderada, além de serem afetadas emocionalmente, como
mostrou a pior percep¢ao no dominio “limitacdo por aspectos emocionais” na sua qualidade
de vida. Alem disso, qualidade de vida materna também se mostrou comprometida pelo
desempenho funcional da crianca, apresentando associacgéo significativa na funcao social com
o dominio vitalidade e limitacdo por aspectos fisicos da mée cuidadora, mesmo se tratando de
maes cuidadoras jovens.

Esse estudo apontou a necessidade de melhor planejamento e organizagdo do acesso
aos servicos de reabilitacdo dessas criangas, visto que elas apresentaram atraso no
desempenho funcional em todos os dominios, necessitando assim de assisténcia terapéutica
em longo prazo. Faz-se também importante estudo de seguimento para melhor conhecimento
do impacto da sobrecarga e qualidade de vida materna mediante as longas distancias
percorridas até os servicos de reabilitacdo, e assim, contribuir com politicas publicas para
melhor assisténcia e garantia de acesso aos servicos de salde para criangas com deficiéncia e
suas familias.
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APENDICE A - Dados sociodemograficos

Dados do Cuidador

Data: / /

1) Idade:
2) Estado civil:

3) Grau de escolaridade:

4) Relagdo de parentesco:

5) Tem filhos?

6) Renda Familiar:

7) Tipo de Transporte utilizado para
realizar translado com a crianga:

8) Numero de internagdes da crianga no
Galtimo ano

a) Motivo da internagéo
b) Tempo de internagéo

9) Intercorréncias com a crianga no
Gltimo ano

10) Tempo que dedica aos cuidados com a
crianca:

11) Alguém divide as tarefas do cuidado
com voce?

12) Precisou abdicar do seu emprego para
se dedicar aos cuidados com a
crianca?

13) Uso de auxiliares de locomogao

( ) Solteiro

( ) Casado

( ) Divorciado

() Vidvo

() Outro
a) Ensino fundamental () completo () incompleto
b) Ensino médio:  ( )completo ( )incompleto
C) nsino Superior: ( )completo ( )incompleto
d) Nunca foi aescola ( )

() Mée cuidadora

() Pai

() Avé/avd

() Tioltia

( )Outro:

Sim( ) Quantos? Néo ( )

( )Até 1 salario minimo
() Até 2 salarios minimos
( ) Acima de 3 salarios minimos

( ) Transporte Publico

() Carro

( ) Transporte da Instituicao
( ) outro:

() Crises convulsivas

( ) Disfagias

() Cirurgia

() Viroses/infecgBes respiratorias
( ) Outras:

() de 1 a5 horas/dia

() de 5a 10 horas/dia
() de 10 a 15 horas/dia
( ) todo o periodo do dia

()Sim () Nao
()Sim () N&o

com a criancga:



( ) cadeira de rodas
() carrinho

( ) bengala

() muletas

( ) Outros:

14) Possui acompanhante para locomogdo ( ) nunca
com a crianga? () algumas vezes

NoughkrwhE

() sempre

Dados atuais da crianca
Sexo: ()M ()F
Idade:

Peso:
Altura:
IMC:
Servicgos utilizados durante a semana:
a) Segunda-feira:
Nome dos servigos/endereco:

b) Terca-feira:
Nome dos servigos/endereco:

C) Quarta-feira:
Nome dos servigos/endereco:

d) Quinta-feira:
Nome dos servigos/endereco:

e) Sexta-feira
Nome dos servigos/endereco:

Endereco da mée cuidadora:
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APENDICE B — Questionario de sobrecarga do cuidador

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
DEPARTAMENTO DE POS-GRADUAGAO EM FISIOTERAPIA
LABORATORIO DE ESTUDOS EM PEDIATRIA
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(PARA MAIORES DE 18 ANOS OU EMANCIPADOS - Resolugéo 466/12)

Convidamos o (a) Sr. (a) para participar como voluntario (a) da pesquisa “Sobrecarga e qualidade de
vida de mde cuidadoras cuidadoras de criangas com a Sindrome Congénita do Virus Zika no estado de
Pernambuco: associacdo com desempenho funcional da crianca e acesso geografico aos servigos de salide
utilizados”, que esta sob a responsabilidade e orientagdo do (a) pesquisador (a). Karla Ménica Ferraz Teixeira
Lambertz, Endereco: rua Av. Jorn. Anibal Fernandes, 173 - Cidade Universitéria, Recife - PE, CEP: 50740-560
Telefone: (81) 99994-1064, e-mail: karla_monica@hotmail.com. Também participam desta pesquisa as
pesquisadoras:; Carine Carolina Wiesiolek: (81) 99996-6624, e-mail: carinecwi@gmail.com, e Patricia Meireles
Brito: (81) 99727-1950, e-mail: meireles.patricia@hotmail.com.

Caso este Termo de Consentimento contenha informacdes que ndo lhe sejam compreensivel, as dlvidas
podem ser tiradas com a pessoa que esta lhe entrevistando e apenas ao final, quando todos os esclarecimentos
forem dados, caso concorde com a realizagdo do estudo pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste
documento, que esta em duas vias, uma via lhe seré entregue e a outra ficard com o pesquisador responsavel.

Caso ndo concorde, ndo havera penalizacdo, bem como serd possivel retirar o consentimento a qualquer
momento, também sem nenhuma penalidade.

INFORMA(;C)ES SOBRE A PESQUISA:

Essa pesquisa tem como objetivo associar o acesso geografico e desempenho funcional de criangcas com
a Sindrome Congénita do Virus Zika no estado de Pernambuco com a sobrecarga e qualidade de vida de mée
cuidadoras cuidadoras; assim como: avaliar o desempenho funcional de criangas com Sindrome Congénita do
Virus Zika (SCZ) e analisar as medidas antropométricas (peso, altura de indice de Massa Corporal) da crianga;
avaliar a percepgdo da qualidade de vida das mde cuidadoras cuidadoras de criangas com SCZ e identificar os
dominios de maior comprometimento; avaliar o nivel de sobrecarga das mée cuidadoras cuidadoras de criangas
com SCZ; analisar o acesso geogréfico das mée cuidadoras e criangas com SCZ aos servigos de salde nos
diferentes niveis de atencdo; associar 0 acesso geografico com a sobrecarga e qualidade de vida materna e o
desempenho funcional da crianca.

Ser4 proporcionada a cada voluntario uma entrevista (com dura¢do média de 50 minutos) em um Gnico
momento, com as pesquisadoras participantes para preenchimento de formulario, além da avaliacdo das medidas
antropométricas da crianga (peso e altura). A coleta se realizar4 em um local pré-estabelecido pela institui¢do do
estudo.

Serdo considerados riscos nesta pesquisa: a aplicacdo de questionarios de qualidade de vida SF 36,
escala Zarit Caregiver Burden Interview (Bl), Inventéario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade — PEDI; que
incluem guestionamentos elementares comuns do dia-a-dia, 0s quais podem causar algum tipo de desconforto ao
participante ao cuidador em responder as questdes; ou um possivel desconforto ou cansago da crianga apos a
avaliacdo. Para isto, se adotara um treinamento com os pesquisadores e um ambiente reservado para avaliar a
crianca na presenca do responsavel no intuito de minimizar os possiveis riscos.

Os beneficios consistem na avaliagdo gratuita do desempenho funcional e da funcdo motora grossa da
crianga juntamente com a orientagdo e aconselhamento aos pais ou responsaveis sobre a condigdo atual da
crianca. Além de orientacdo especifica individual e de encaminhamento para servi¢o especializado, caso a
crianga esteja sem acompanhamento de reabilitagdo, e investigacdo na busca de a¢es para melhora do estado de
saude (menor sobrecarga e melhor qualidade de vida) da populacéo a ser estudada.

Todas as informagdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou
publicagdes cientificas, ndo havendo identificagdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo,
sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Os dados coletados nesta pesquisa (gravacdes de falas,
entrevistas e medias antropométricas da crianga), ficardo armazenados em um banco de dados em computador
pessoal sob a responsabilidade do pesquisador, no endereco Av. Prof. Moraes Rego, 1235 - Cidade Universitaria,
Recife - PE - CEP: 50670-901, pelo periodo de minimo 5 anos.

Nada Ihe sera pago e nem sera cobrado para participar desta pesquisa, pois a aceitagdo € voluntaria, mas
fica também garantida a indenizagdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da participagdo na
pesquisa, conforme decisdo judicial ou extra-judicial. Se houver necessidade, as despesas para a sua participacéo
serdo assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento de transporte e alimentacéo).
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) Em caso de dividas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o Comité de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida da Engenharia s/n — 1° Andar,
sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

(assinatura do pesquisador)

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , CPF , abaixo assinado, apés a leitura
(ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade de conversar e ter esclarecido as minhas
davidas com o pesquisador responsavel, concordo em participar do estudo “Sobrecarga, qualidade de vida e
itinerario terapéutico de mae cuidadoras cuidadoras de criangas com a Sindrome Congénita do Virus Zika no
estado de Pernambuco” como voluntario (a). Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo (a)
pesquisador (a) sobre a pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios
decorrentes de minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer
momento, sem que isto leve a qualquer penalidade.

Local e data Impressao
Assinatura do participante: digital
(opcional)

Prof* Dra. Karla Monica Ferraz Teixeira Lambertz
Pesquisadora responsavel

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa
e 0 aceite do voluntario em participar. (02 testemunhas ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura:
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APENCIDE C - Questionario de Qualidade de Vida

(UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
DEPARTAMENTO DE POS GRADUACAO EM FISIOTERAPIA
LABORATORIO DE ESTUDOS EM PEDIATRIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA RESPONSAVEL LEGAL PELO MENOR DE 18 ANOS - Resolucéo 466/12)

Solicitamos a sua autorizacdo para convidar o (a) seu/sua filho (a) para participar,
como voluntario (a), da pesquisa “Sobrecarga e qualidade de vida de mée cuidadoras cuidadoras de criancas com
a Sindrome Congénita do Virus Zika no estado de Pernambuco: associacdo com desempenho funcional da
crianga e acesso geografico aos servicos de saude utilizados”. Esta pesquisa é da responsabilidade do (a)
pesquisador (a) que esta sob a responsabilidade e orientagdo do (a) pesquisador (a). Karla Ménica Ferraz
Teixeira Lambertz, Endereco: rua Av. Jorn. Anibal Fernandes, 173 - Cidade Universitaria, Recife - PE, CEP:
50740-560 Telefone: (81) 99994-1064, email: karla_monica@hotmail.com. Também participam desta pesquisa
as pesquisadoras: Carine Carolina Wiesiolek: (81) 99996-6624, e-mail: carinecwi@gmail.com, e Patricia
Meireles Brito: (81) 99727-1950, e-mail: meireles.patricia@hotmail.com.

Caso este Termo de Consentimento contenha informacdes que ndo lhe sejam compreensivel, as davidas
podem ser tiradas com a pessoa que esta lhe entrevistando e apenas ao final, quando todos os esclarecimentos
forem dados, caso concorde que o (a) menor faca parte do estudo pedimos que rubrique as folhas e assine ao
final deste documento, que estd em duas vias, uma via lhe serd entregue e a outra ficard com o pesquisador
responsavel.

Caso ndo concorde, ndo havera penalizagdo nem para o (a) Sr.(a) nem para o/a voluntario/a que esté sob
sua responsabilidade, bem como sera possivel ao/a Sr. (a) retirar o consentimento a qualquer momento, também
sem nenhuma penalidade.

INFORMA(;C)ES SOBRE A PESQUISA:

Essa pesquisa tem como objetivo associar o acesso geografico e desempenho funcional de criangas com
a Sindrome Congénita do Virus Zika no estado de Pernambuco com a sobrecarga e qualidade de vida de mée
cuidadoras cuidadoras; assim como: avaliar o desempenho funcional de criangas com Sindrome Congénita do
Virus Zika (SCZ) e analisar as medidas antropométricas (peso, altura de indice de Massa Corporal) da crianga;
avaliar a percepgdo da qualidade de vida das mde cuidadoras cuidadoras de criangas com SCZ e identificar os
dominios de maior comprometimento; avaliar o nivel de sobrecarga das mée cuidadoras cuidadoras de criangas
com SCZ; analisar o acesso geogréafico das méde cuidadoras e criangas com SCZ aos servigos de salde nos
diferentes niveis de atencdo; associar 0 acesso geografico com a sobrecarga e qualidade de vida materna e o
desempenho funcional da crianca.

A coleta se realizara em um local pré-estabelecido pela institui¢do do estudo.

Serdo considerados riscos nesta pesquisa: a aplicacdo de questionarios de qualidade de vida SF 36,
escala Zarit Caregiver Burden Interview (Bl), Inventério de Avaliacdo Pediétrica de Incapacidade — PEDI; que
incluem questionamentos elementares comuns do dia-a-dia, 0s quais podem causar algum tipo de desconforto ao
participante ao cuidador em responder as questdes; ou um possivel desconforto ou cansago da crianca apos a
avaliacdo. Para isto, se adotara um treinamento com os pesquisadores e um ambiente reservado para avaliar a
crianca na presenca do responsavel no intuito de minimizar os possiveis riscos.

Os beneficios consistem na avaliagdo gratuita do desempenho funcional e da fun¢do motora grossa da
crianca juntamente com a orientagdo e aconselhamento aos pais ou responsaveis sobre a condigdo atual da
crianca. Além de orientacdo especifica individual e de encaminhamento para servico especializado, caso a
crianga esteja sem acompanhamento de reabilitacdo, e investigacdo na busca de a¢Bes para melhora do estado de
salide (menor sobrecarga e melhor qualidade de vida) da populacdo a ser estudada.

Todas as informagdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou
publicacdes cientificas, ndo havendo identificagdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo,
sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Os dados coletados nesta pesquisa (gravacdes de falas,
entrevistas e medias antropométricas da crianga), ficardo armazenados em um banco de dados em computador
pessoal sob a responsabilidade do pesquisador, no enderego Av. Prof. Moraes Rego, 1235 - Cidade Universitaria,
Recife - PE - CEP: 50670-901, pelo periodo de minimo 5 anos.

O (a) senhor (a) ndo pagara nada e nem recebera nenhum pagamento para ele/ela participar desta pesquisa, pois
deve ser de forma voluntaria, mas fica também garantida a indenizacdo em casos de danos, comprovadamente
decorrentes da participacdo dele/a na pesquisa, conforme decisdo judicial ou extra-judicial. Se houver
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necessidade, as despesas para a participacdo serdo assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento com transporte
e alimentacdo).

Em caso de duvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o Comité de Etica em
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida da Engenharia s/n — Prédio do CCS -
1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail:
cepccs@ufpe.br).

Assinatura do pesquisador (a)

CONSENTIMENTO DO RESPONSAVEL PARA A PARTICIPACAO DO/AVOLUNTARIO

Eu, , CPF , abaixo assinado, responsavel por
, autorizo a sua participagdo no estudo “Sobrecarga e qualidade de vida de
mde cuidadoras cuidadoras de criangas com a Sindrome Congénita do Virus Zika no estado de Pernambuco:
associacdo com desempenho funcional da crianga e acesso geografico aos servigos de saude utilizados”, como
voluntério(a). Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo (a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0S
procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes da participacao dele (a).
Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer
penalidade para mim ou para o (a) menor em quest&o.

Local e data .

Assinatura do (da) responsavel: Impressao
Digital

(opcional)

Prof* Dra. Karla Monica Ferraz Teixeira Lambertz
Pesquisadora responsavel

Presenciamos a solicitagdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do sujeito em
participar. 02 testemunhas (ndo ligadas & equipe de pesquisadores):

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura:
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APENCIDE D - Artigo original 1:

Artigo original 1: Acesso geogréafico aos servigos de reabilitagdo de criangas com
Sindrome Congénita do Virus Zika na Regido Metropolitana do Recife, PE, Brasil

Introdugéo

A Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZ), é um distdrbio neuroldgico causado por
infeccdo vertical do Virus Zika no periodo gestacional, cuja principal forma de transmisséo se
da pelo vetor de espécie Aedes Aegypti. No periodo de 2015 — 2018 foram confirmados 3.226
casos no Brasil, sendo 456 no estado de Pernambuco, onde, na | Geréncia Regional de Saude
(GERES 1), a qual abrange a Regido Metropolitana do Recife, foram confirmados 228 casos
com 11 dbitos, levando assim o Ministério da Saude a declarar Emergéncia de Saude Publica
de Importancia Internacional (ESPI1) até abril de 2017 »%3#,

No estudo realizado por Souza et al®, mostrou-se que o surto de SCZ se concentrou
geograficamente nas areas mais pobres da cidade do Recife, onde a infraestrutura urbana é
precaria. Ainda assim, Donald et al® afirmam que as familias de criancas com SCZ enfrentam
demandas e responsabilidades especificas do cuidado diante do nivel de complexidade do
quadro clinico ao longo da vida. Para atender as demandas econdmicas advindas da
assisténcia e cuidado dessas criangas, 0 governo brasileiro disponibilizou o acesso ao
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)’, o qual é voltado para pessoa com deficiéncia em
condicdo de extrema pobreza.

Além da condicdo de vulnerabilidade socioeconémica, o retardo no desenvolvimento
neuromotor dessas criancas, identificado pelo estudo de Ferreira et al® ainda que
desconhecido em longo prazo, compreende as limitagcdes funcionais detectadas nas atividades
e participacdo social da crianca, déficit cognitivo, na linguagem, na mobilidade e nas
atividades motora fina e grossa. Sendo assim, essas criancas devem ser referenciadas para
programas de estimulacdo precoce em Servicos de Reabilitacio ou em Ambulatorios de
Seguimento de Recém-Nascido de Risco®.

Mediante a epidemia de casos de SCZ, o Ministério da Saude entrou com medidas de
enfrentamento e assisténcia a essas criangas por meio de “Diretrizes de Estimulagao Precoce:
Criangas de zero a 3 anos com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor decorrente de
microcefalia”, cujo objetivo foi oferecer orientagdes as equipes multiprofissionais da atengao
bésica e especializada, com orientagcdes voltadas as agdes de estimulacdo precoce a essa
populacéo™.

Porém, Barros et al™, relata que os servigos oferecidos pelas politicas publicas para as
criangas com SCZ, sobretudo a area da salde, ainda encontra limitacdes da rede para atender
as demandas especificas dessas familias e falta de acolhimento por parte de alguns
profissionais. Portanto, barreiras como a falta de experiéncia prévia dos profissionais e/ou a
falta de determinado tratamento proximo ao municipio em que se reside, levardo os pais a
percorrerem longas distancias para encontrar um servigo especializado, caracterizando a sua
dificuldade de acesso aos servicos e gerando custos familiares adicionais. * 2

11
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As barreiras para acesso aos servigos estdo divididas em organizacionais, atitudinais,
estruturais e geogréficas, sendo esta Gltima compreendida pela distancia e tempo percorrido
da residéncia do usuario ao servico de saude’®. Partindo desse conceito, o objetivo desse
estudo foi descrever o acesso geogréfico de criancas com a Sindrome Congénita do Virus
Zika na Regido Metropolitana do Recife.

Métodos

Trata-se de um estudo do tipo observacional de corte transversal, descritivo e
exploratorio, com abordagem quantitativa. Foram coletados dados das criancas com a
Sindrome Congénita do Virus Zika, residentes na Regido Metropolitana do Recife no estado
de Pernambuco, Brasil, pertencentes a | Geréncia Regional de Saude (I GERES), composta
por 15 municipios. Dentre eles, Recife € o municipio mais populoso e conta com 1.537.704
habitantes, de acordo com Censo Demografico de 2010'*. Em se tratando de casos de criancas
com SCZ, a | GERES foi a regido que apresentou maior nimero de casos confirmados (228
casos), onde o municipio do Recife obteve maior prevaléncia entre 2015 a 2018 com 49 casos,
seguido por Olinda (9) e Jaboat&o dos Guararapes (9)™.

Segundo dados da Secretaria de Salde do Estado de Pernambuco (SES/PE), a area
analisada conta com 3.496 estabelecimentos de saude, publicos e privados, sendo 15 hospitais
que prestam atendimento pelo Sistema Unico de Saude (SUS) e 13 Unidades de Pronto
Atendimentos (UPAs)'®, dentre esses, foram identificados 24 servicos plblicos, privados e
organizacfes ndo governamentais, de assisténcia a reabilitacdo a essas criancas, durante as
entrevistas com os cuidadores.

O célculo amostral foi realizado pelo site OpenEpi utilizando o tamanho da amostra para
percentual (%) de frequéncia em uma populacdo (amostras aleatérias da RMR). Para isso, foi
feito um estudo piloto com 30 criancas com SCZ utilizando a variavel principal (acesso
geogréfico analisado de forma dicotdmica — acima da mediana (8,18 Km) como ponto de
corte) com frequéncia de 80,4% (apresentado na amostra do estudo piloto), produzindo um
tamanho amostral de 49 criancas com IC de 95% e precisdo absoluta de 10%. Porém, foram
coletadas 51 criancas para evitar perda da amostra.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas com as méaes cuidadoras nos servicos
de reabilitagdo e nas seguintes associacdes: Projeto “Nucleo de Assisténcia a Crianga com
Microcefalia (NAM)”, no Laboratdrio de Estudos em Pediatria (LEPed) no Departamento de
Fisioterapia da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE); Alianca das Mdes e Familias
Raras (AMAR) e Unido de Mées de Anjos (UMA) na cidade do Recife (PE); na Policlinica da
Crianca e do Adolescente e Fundacgéo Perroni em Jaboatdo dos Guararapes (PE).

Foram incluidas nesse estudo criancas com SCZ que residiam na Regiédo
Metropolitana do Recife (RMR) — PE, pertencentes al Geréncia Regional de Saude (I
GERES). Os critérios de exclusdo foram: Criangas com disturbios neurologicos relacionados
a outras condicdes etioldgicas ou ainda sob a investigacdo de SCZ.
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Os dados foram coletados no periodo de novembro de 2017 a setembro de 2018 por
meio de entrevista com a mde cuidadora, cujos instrumentos foram: Questionario
sociodemogréfico semiestruturado para a caracterizacdo da amostra, contendo os dados das
criancas (idade, sexo, recebimento de beneficios, intercorréncias no Gltimo ano, nimero de
internacbes, tempo de internacdo, se faz terapia, tipos de terapia de reabilitacdo, uso de
auxiliares de locomocédo). Além disso, foram coletados dados da familia: Idade da mae
cuidadora, grau de escolaridade, renda familiar, tipo de transporte utilizado com a crianca aos
Servigos.

Para o acesso geogréafico, nas entrevistas, foram questionados a mée cuidadora quais
0s servicos de reabilitacdo eram utilizados pela crianca semanalmente e os enderecos de cada
familia. A partir disso, os enderecos das residéncias das familias e dos servicos foram
georreferenciados utilizando o Google Maps (https: //www.google.com/earth/), ferramenta de
localizacdo geografica apenas para definir as coordenadas geograficas latitude e longitude.
Foi também feita uma andlise espacial dos enderecos das familias relacionando com a renda
per capita na populacdo maior que 10 anos, por bairros na RMR, cujos dados secundarios
foram coletados no Censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica™.

Foi realizada a demarcacdo dos pontos de coordenadas para a construgdo do banco de
dados espaciais a fim de iniciar a analise dos fluxos e das distancias percorridas (em
quildmetros) das residéncias das familias aos servicos de reabilitacdo utilizados pela crianca.
As distancias percorridas por cada crianca foram consideradas como acesso geogréafico atual.
A partir disso, foi realizada uma andlise dos fluxos com a finalidade de identificar os servicos
mais proximos a residéncia da crianca e determinar a menor distancia entre a residéncia da
crianga e o servico, sendo este considerado como acesso geogréafico otimizado.

A anélise espacial e o geoprocessamento foram analisados por meio do Sistema de
Informacdo Geogréafica (SIG) QGis® (versdo 2.18), utilizado para criacdo de mapas de
analise da renda per capita das familias do estudo e mapas de fluxos do acesso geografico,
além de compilagdo de dados geograficos, analise de informacbGes mapeadas e gestdo de
informacdes geogréficas em bancos de dados. Os padrBes de deslocamento dos casos foram
analisados com base no célculo de distancia euclidiana dos enderecos das familias até os
servigos para estimativa do acesso geografico atual e otimizado. Para o acesso otimizado, o
SIG identificou o servico mais proéximo para cada residéncia, calculando assim menor
distancia que cada crianga percorreria até o servico.

Para a analise dos dados da caracterizagcdo da amostra, foi utilizado o software SPSS
20.0 (Statistical Package for the Social Science). As variaveis categoricas foram
representadas pela analise de frequéncia e percentil, e as quantitativas por média e desvio
padréo.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da
Saide (CCS) da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE) (CAAE:
73801417.1.0000.5208; parecer: 2.356.362), obedecendo a resolucdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude. Apds a aprovacéo, foi explicado a mée cuidadora como se da avaliacdo do
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estudo pela entrevista, bem como seus possiveis riscos e beneficios, e mediante sua aceitacéo
em participar da pesquisa, a cuidadora assinou 0os Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) como responsavel pelo menor de 18 anos (pela crianca).

Resultados

A amostra foi composta por 51 criangcas com SCZ, com idade média de 27,31 + 4,93
meses, a maioria era do sexo feminino (54,9%), 86,3% recebiam o Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC), 58,8% sobreviviam somente do beneficio da crianca como renda familiar.
No ultimo ano, a maioria das criangas intercorreu por crises convulsivas (49%), seguido de
infeccOes respiratorias (37,3%) e disfagias (17,6%), ndo necessitando de internagdo (64,7%).
93,3% eram assistidas por terapia de reabilitacdo, sendo 93,3% assistida pela fisioterapia,
76,5% a terapia ocupacional, 80,4% a fonoterapia, 88,2% ao estimulo visual, 15,7% ao
estimulo auditivo. 56,9% das criancas utilizam cadeira de rodas como dispositivo para
auxiliar de locomocédo, 49% utilizava o transporte publico para levar a crianga aos servicos de
reabilitacdo. O perfil da amostra esta contido na tabela 1.

Tabela 1. Dados das criangas com SCZ

Dados da crianca n=51 %
Idade em meses (média + DP)* 27,31 £4,93
Sexo
Feminino 28 54,9
Masculino 23 45,1
Recebe 0 BPC
Sim 44 86,3
Né&o 7 13,7
Renda familiar
Somente o BPC da crianca 30 58,8
1 até 2 SM** 20 39,2
>3 SM** 1 2
Intercorréncias no altimo ano
Crises convulsivas 25 49
Disfagias 9 17,6
Cirurgia 5 9,8
Viroses/infecgdes respiratérias 19 37,3
Outras 7 13,7
NUmero de internagdes no altimo ano
0 33 64,7
1-3 17 333
>3 1 2
Acompanhamento de reabilitacao
Faz 47 92,2
Nao faz 4 7,8
Terapias
Fisioterapia 47 92,2
Terapia Ocupacional 39 76,5
Fonoterapia 41 80,4
Visual 45 88,2
Auditivo 8 15,7

Dispositivo para auxiliar de locomocéo
Cadeira de rodas 29 56,9
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Carrinho 7 13,7
N&o utiliza (colo do cuidador) 15 29,4
Tipo de transporte utilizado com a crianca
Transporte publico 25 49
Carro 10 19,6
Carro da prefeitura 16 31,4

*PD = desvio padrdo
**SM = Salario Minimo

No mapeamento da média da renda per capita por bairro da RMR, mostrou que a
maioria das criangas desse estudo vivia em locais de condigdes de vulnerabilidade
socioecondmica, cuja renda per capita variava entre 1/2 a 1 salario minimo, como mostra na
figura 1.

Legenda

¢ Criangas com SCZ
Média da renda per capita

B até 1/4 SM
1/4-1/2 SM
1/2-1SM
1-2SM

M >2SM

Legenda

[ Estado de Pernambuco
B Regido Metropolitana do Recife

Regido Metropolitana do Recife

Figura 1. Mapa de distribuicdo espacial de criangas com SCZ do estudo de
acordo com a média da renda per capita
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No acesso geografico das criancas do estudo, observou-se os servigos de reabilitacéo
que recebiam essas criangas estavam concentrados na cidade do Recife, levando assim as
criangas percorrerem distancias acima de 15 Km, descrito na figura 2. Porém, ao considerar
um fluxo otimizado de acesso dessas criancas, a partir da localizacdo de servicos de
reabilitacdo que poderiam ser utilizados, observou-se diminuicdo do numero de criangas que
percorreriam distancias acima de 15 Km, como mostra na figura 3.

10 0 10 20 30 40 km

‘ Legenda

* Servigos de reabilitagdo
* Criangas com SCZ
Fluxos aos servigos
Até 1 Km
1-5Km
— 5-10 Km
10 - 15 Km
— Acima 15 km

Figura 2. Acesso geogréfico atual de criangas com SCZ na RMR — Regido Metropolitana do Recife, PE, 2018.
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Legenda

* Servigos de reabilitagaol
* Criangas com SCZ

Fluxos aos servigos

— Até 1 Km
1-5Km
—5-10 Km
10 - 15 Km
— Acima de 15 Km

Figura 3. Acesso geografico otimizado de criangas com SCZ na RMR — Regido Metropolitana do Recife, PE,

2018.
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No acesso geogréfico dessas criancas, foi observada que a maioria das criangas com
SCZ na GERES | de Pernambuco percorriam distancias estimadas acima de 15 Km (37,3%).
Porém, se esse acesso geogréafico fosse otimizado, compreendendo a menor distancia
percorrida pela crianga com seu cuidador, a maioria percorreria de 1 a 5 km (52,9%) até os
servigos de reabilitacdo. Os dados comparativos sdo descritos na tabela 3.

Tabela 3. Distancia percorrida pela crianca com SCZ aos servicos de reabilitacdo na RMR
no acesso atual e o otimizado.

Distancia Acesso atual Acesso otimizado
n % n %
Até 1 Km 0 0 3 5,9
1-5km 10 19,6 27 52,9
5-10 Km 10 19,6 13 25,5
10-15Km 12 23,5 4 7,8
Acima de 15 Km 19 37,3 4 7,8
Total 51 100 51 100
Discussdo

Nesse estudo, pode-se constatar a presenca de criangas com idade préxima aos dois
anos que ainda nao recebiam beneficios de prestacdo continuada (BPC) e as que tiveram
intercorréncias e internacdo no ultimo ano, necessitando assim da utilizacdo dos servigos de
salde. No entanto, sabe-se que o BPC assegura uma renda minima para 0S sujeitos
considerados em situacdo de vulnerabilidade como idosos ou pessoas com deficiéncial’.
Perereira et al'®, constatou o aumento da demanda do beneficio, sobretudo no estado de
Pernambuco, ap6s o nascimento de criancas com SCZ. Cuidar de uma crianca com
necessidades especiais gera um custo adicional no orgamento familiar, pois demanda idas e
vindas aos servicos de satide, que poucas familias podem suprir financeiramente *°.

Quanto ao nivel de assisténcia terapéutica de reabilitacdo, pode-se observar a
frequéncia em mais de um tipo de terapia, constatando a demanda da complexidade da
crianca, em acordo com os achados de Ferreira et al®. Porém, ainda foi encontrado no presente
estudo criangas sem nenhuma assisténcia terapéutica, fator que pode contribuir para
instalagcdes de deformidades e agravamento do quadro clinico e funcional.

Foi constatado também que a maioria das criangas com SCZ pertenciam a familias de
baixa renda e sobrevivia somente com o beneficio da criangca BPC, as quais residiam em
locais de vulnerabilidade socioecondmica e dependiam de transporte puablico para acessar 0s
servigos utilizados. Lesser e Kitron? afirmam que a epidemia do Virus Zika, assim como as
outras arborivoses, € mais um indicador da desigualdade socioeconémica persistente no
Brasil, mesmo apds varias décadas. Portanto, é criada situacdo de vulnerabilidade de criangas
com SCZ, cujas condicOes de saude séo limitadas devido ao baixo nivel socioeconémico e 0
aumento das necessidades dos servicos de satde®.
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Quanto ao acesso geogréfico atual observado, notou-se uma concentracdo dos
servicos de reabilitacdo na cidade do Recife. Porém, as criangas vindas também de outros
municipios também eram assistidas, percorrendo assim longas distdncias em mais de um
servico. No entanto, esse achado se contrapde ao conceito de Regido de Saude, que foi
idealizada com um intuito de ordenacdo da oferta dos servigos, com a finalidade de garantir o
acesso adequado a assisténcia de salde em um territério delimitado, podendo ser inter-
regional, em acordo com as necessidades de satide?.

Os estudos de O’Donnell® e de Souza® relatam o desequilibrio entre a demanda e a
oferta na capacidade de atendimento nos variados niveis de complexidade das redes
assistenciais de saude ao usuario, constatando assim uma limitacdo integral da rede
regionalizada. Diniz*® relata que ha familias de criancas com SCZ percorrendo grandes
distancias para conseguir atendimento especializado sem o0 amparo devido do Estado.

O apoio matricial, no entanto, oferece retaguarda especifica a equipes e profissionais
encarregados da atencdo a problemas de satde, promovendo o suporte técnico/pedagdgico as
equipes de referéncia. Sao estas equipes, as responsaveis por construir um vinculo entre
profissionais e usuarios, de maneira continua, semelhante ao preconizado pelas equipes de
satide da familia na atencdo basica?® (Campos, 2007). Porém, apesar de néo ter sido registrado
durante as entrevistas com as mées cuidadoras, foi relatada a insatisfacdo do servigo mais
préximo a residéncia por parte das familias, levando entdo estas a percorrer uma distancia
maior até servico especializado. De acordo com Stevanim?’, este atendimento fragmentado
existente no Brasil revela que a atencdo primaria ndo esta suficientemente preparada para
amparar as condi¢es complexas advindas das criangas com SCZ.

No acesso otimizado notou-se a diminuicdo da distancia percorrida aos servicos de
reabilitacdo. Isso significa que se houvesse uma melhor organizacdo dos servicos de
reabilitacdo para essa populacdo, essas criancas percorreriam percursos menores com Seus
cuidadores para ser atendidas. Hortale et al.?® afirma a hip6tese de que se o sistema de satide é
descentralizado permitira entdo maior acesso dos usuarios ao sistema e melhor sua
operacionalizagdo, associado as diferentes instancias (central/local; populagdo/usuério).
Assim essas familias teriam um acesso geografico menos dificultoso, facilitando no processo
de reabilitacdo da crianca. Corroborando, Diderichsen et al®® afirmam que a falta de
integracdo nos cuidados de saude brasileiros € um problema sério para criangas com maultiplas
morbidades complexas.

A limitac&o do estudo se deu pela dificuldade de investigagdo das distancias dentro de
cada regido de saude ou do municipio. Além disso, as ferramentas disponiveis permitem
apenas que os deslocamentos fossem mensurados em linha reta, ndo considerando as barreiras
geograficas reais dentro de um longo percurso (estradas, montanhas, curvas, rios). Portanto, as
distancias calculadas entre as residéncias e os servicos foram as euclidianas e ndo as
estabelecidas sobre a malha viaria, dando assim, uma estimativa da distancia percorrida aos
servigos de reabilitacdo, podendo estar subestimado.
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Conclusédo

Esse estudo mostrou que as criangcas com Sindrome Congénita do Virus Zika na
Regido Metropolitana do Recife sdo provenientes de locais de maior vulnerabilidade
socioeconémica, as quais utilizavam os servicos de reabilitacdo na sua maioria através de
transporte publico e percorrendo longas distancias em seu acesso atual. Em seu acesso
otimizado porém, haveria uma diminuicdo dessas distancias. PropBe-se entdo, uma melhor
organizagdo da rede de saude através do conhecimento das distancias percorridas por estas
familias para a partir de entdo, organizacdo das agendas e de equipe de referéncia para melhor
assisténcia a essa populacéo.

Portanto, se fazem necessaria medidas como a descentralizacdo para organizacao
desses servigos, uma vez que se trata de criangas com condigdes crénicas e complexas de
salde. Pode compreender desde melhor qualidade na assisténcia dos servigos proximos aos
municipios até a existéncia de especialidades que atendem a essa populacdo, garantindo assim
melhor assisténcia no processo reabilitacdo dessas criangas.

Na literatura, a discussao sobre este acesso aos servi¢os de salde ainda é escassa,
sendo necessarios, portanto, estudos de seguimento dessas criangas para melhor compreensao
das questbes causais em seu acesso geografico dificultoso.
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Resumo

O objetivo desse estudo foi analisar 0 acesso geografico de criangcas com a Sindrome
Congénita do Virus Zika (SCZ) na Regido Metropolitana do Recife (RMR), bem como
comparar com 0 acesso que seria ideal a essa populacdo. Trata-se de um estudo descritivo
e exploratério com abordagem quantitativa, sendo coletados dados da crianga e da familia
com a qual que ela reside, por meio de entrevista com a mée cuidadora. Foram incluidas
no estudo criangas com SCZ que residiam na RMR. Os instrumentos utilizados foram:
questionario semiestruturado com dados sociodemograficos e informacGes dos servicos de
reabilitacdo utilizados pela crianca, e a médias da renda per capita por setor bairro pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica(IBGE). O acesso geografico foi analisado
pelo Sistema de Informacdo Geografica (SIG) QGis® (versdo 2.18) com analise espacial
das familias do estudo e elaboracdo de mapas de fluxos; além de analises descritivas do
perfil da amostra. Assim, observou-se que a maioria se tratava de criangas que viviam em
locais de vulnerabilidade socioeconémica pertencentes a familias de baixa renda
sobreviviam, na maioria dos casos, somente com o beneficio da criangca. Quanto ao
acesso, foi constatado que os servicos de reabilitacdo que recebiam essas criangas estavam
concentrados na cidade do Recife. Assim, a maioria das criangas percorria com Sseus
cuidadores acima de 15 quildmetros para ser atendidas. Porém, num acesso otimizado, a
maioria percorreria apenas 1 a 5 quildmetros. Observou-se que se faz imprescindivel uma
reorganizacdo dos servicos para garantir maior facilidade de acesso a essas criancgas, além
de um estudo de seguimento para melhor acompanhamento e assisténcia dessas familias
em longo prazo.

Palavras-chave: Virus Zika; microcefalia; acesso aos servicos de saude.
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APENDICE E - Artigo original 2

Artigo 2: Sobrecarga e qualidade de vida de maes cuidadoras de criancas com Sindrome
Congénita do Virus Zika: uma associagdo com o desempenho funcional da crianga e o
acesso geografico aos servicos de reabilitacdo

Titulo: Sobrecarga e qualidade de vida de mées cuidadoras de criangas com Sindrome
Congénita do Virus Zika: uma associa¢do com o desempenho funcional da crianca e o acesso
geografico aos servicos de reabilitacao

Titulo resumido: Sobrecarga e qualidade de vida de cuidadoras de crianga com Sindrome
Congénita do Zika

Resumo

Objetivo: Associar a sobrecarga e qualidade de vida de mées cuidadoras de criangas com a
Sindrome Congénita do Virus Zika com o desempenho funcional da crianca e 0 acesso
geogréfico aos servicos de saude utilizados. Métodos: Estudo do tipo observacional de corte
transversal analitico. Foram entrevistadas 51 mdes cuidadoras, residentes na Regido
Metropolitana do Recife (PE) por meio dos questionarios: sociodemograficos, dados da
crianca, Critério de Classificacdo Socioecondmica Brasileira da Associacdo Brasileira de
Empresas de Pesquisa (ABEP), Zarit Caregiver Burden Interview (BI), Medical Outcomes
Study 36-item Short Form Health Survey (SF-36), Inventario de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade (PEDI) e avaliacdo do acesso geografico por meio do Google Maps. Foi
realizada analise descritiva dos dados, seguido pelo teste de normalidade de Kolmogorov-
Smirnov e pela correlagdo de Pearson. Realizou-se anélise de regressdo linear multipla. O
nivel de significancia foi de p < 0,05. Resultados: Houve associa¢do dos dominios capacidade
funcional da crianca com a classe socioeconémica (p=0,02) e com o transporte publico
utilizado (p<0,001); limitacdo por aspectos fisicos das cuidadoras com o transporte publico
utilizado (0=0,03); estado geral de saude das cuidadoras com o uso de cadeira de rodas da
crianca (0=0,01) e com o desempenho funcional da crianca em todas as subareas:
Autocuidado (p=0,001), mobilidade (p=0,02) e funcdo social (p=0,003). O dominio
“limitagdes por aspectos emocionais” obteve associacdo com a sobrecarga (p=0,01) e o acesso
geogréfico (p=0,02) das cuidadoras, bem como a qualidade de vida geral da cuidadora com o
transporte publico (p=0,01). Concluséo: A qualidade de vida da mée cuidadora de criangca com
SCZ esté associada ao desempenho funcional e o acesso geogréafico da crianca, sobretudo no
estado geral de satde e aspecto emocional. Faz-se, portanto, necessario maior compreensao da
condicdo de assisténcia materno-infantil de criancas com deficiéncia e de implementagéo de
gestdo e politicas publicas de planejamento dos servigcos e das condi¢Ges de vida destas
familias em longo prazo.
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Introdugéo

O virus Zika, um arbovirus isolado pela primeira vez em Uganda no ano de 1947,
espalhou-se em 2015 no Brasil, sobretudo na regido Nordeste com quadro clinico sugestivo de
arbovirose, como a presenca de exantema, artralgia e febre'®. Até o momento, o
conhecimento acerca da histdria natural dessa doenca era restrito a sua ocorréncia esporadica
em forma de surtos, porém expandiu-se apds a sua associacdo com o crescente e inesperado
numero de casos de nascidos vivos com microcefalia, principalmente nos estados da Paraiba,
Pernambuco e Ceara. Assim, a frequéncia maxima registrada no Nordeste em 2015 foi de 49,9
casos por 100 mil nascidos vivos, atingindo um pico 24 vezes maior que a ocorréncia media
histérica nacional**°.

Apesar de ainda no processo de investigacdo, as principais lesdes classificadas em
criangas com alteracdes pela infeccdo do virus Zika sdo modificagdes na morfologia craniana
(microcefalia), anomalias cerebrais das quais ventriculomegalia, calcifica¢cBes, anormalidades
da substdncia branca e ainda anomalias oculares e contraturas. O conjunto dessas
anormalidades congénitas ficou conhecida como Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZ)™
13

A SCZ ainda é de pouco conhecimento e com incertezas quanto as consequéncias
fisicas e ao impacto psiquico causado nas criancgas e suas familias. Com isso, houve urgéncia
em se dar as familias e/ou cuidadores as diretrizes de acolhimento e alternativas para lidar
com a doenga, uma vez que o nascimento de um filho com deficiéncia requer alteracéo e
organizacdo na dindmica familiar, devido & necessidade de auxilio constante para realizacéo
das atividades diarias da crianca*™*°.

A mudanca na rotina e dindmica de familias de criancas com SCZ tém gerado
sobrecarga nos niveis financeiros, sociais, fisicos e emocionais dos seus cuidadores'®. O
cuidado de uma crianca com deficiéncia requer a necessidade do auxilio parental indefinido
exigindo alta carga provinda dos cuidados, contribuindo significativamente no aumento de
riscos para a saude dos seus cuidadores, sendo esses considerados um grupo vulneravel em
relacdo & sua qualidade de vida'"?°.

Dentre os enfrentamentos dos cuidadores da crianga com deficiéncia estd também o
acesso geografico, compreendido pela distancia e o tempo de deslocamento do usuario aos
servicos de satde?. Barros et al® relata o sentimentos de revolta das mées cuidadoras de
criangas com SCZ devido a dificuldade de acesso aos servicos de satde. Além disso, uma das
dificuldades para poder cuidar da crianca com deficiéncia esta relacionada ao auxilio na
locomogdo da crianga de um atendimento para outro, gerando sobrecarga do cuidador?.
Partindo desses conceitos, 0 objetivo desse estudo foi analisar se ha associacdo entre a
sobrecarga e qualidade de vida de maes cuidadoras de criangas com a Sindrome Congénita do
Virus Zika e o desempenho funcional da crianca e/ou 0 acesso geografico aos servigos de
saude utilizados.

Métodos

Estudo do tipo observacional de corte transversal analitico, descritivo e exploratorio,
com abordagem quantitativa. Realizado no municipio de Recife: Laboratorio de Estudos em
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Pediatria (LEPed) do Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de Pernambuco
(UFPE), na Alianga das Mées e Familias Raras (AMAR) e Unido de Maes de Anjos (UMA), e
no municipio de Jaboatdo dos Guararapes (PE): na Policlinica da Crianca e do Adolescente e
Fundacdo Perroni.

O tamanho amostral foi calculado pelo site OpenEpi utilizando o percentual (%) de
frequéncia em uma populacdo (amostras aleatorias da Regido Metropolitana do Recife —
RMR). Para isso, foi realizado um estudo piloto com 30 cuidadores de criancas com SCZ,
escolhendo o desfecho principal (sobrecarga do cuidador analisado de forma dicotdmica —
presenca ou auséncia de sobrecarga) apresentando uma frequéncia de 86,7% (resultado obtido
na amostra do estudo piloto), produzindo um tamanho amostral de 37 criangas com Intervalo
de Confianca (IC) de 95% e precisdo absoluta de 10%. Porém, foram coletadas 51 cuidadoras
para minimizar possivel perda amostral.

Os critérios de inclusdo foram: Maes cuidadoras que desempenham o papel de
principal cuidadora, sem remuneracdo, cuja crianca apresente no minimo seis meses de idade
e que residiam na Regido Metropolitana do Recife (PE). Foram excluidas do estudo maes
cuidadoras adotivas ou ainda sem a confirmacao clinica/laboratorial de SCZ no momento de
realizacdo do estudo.

Utilizou-se como instrumento para caracterizacdo da amostra, um questionario
sociodemogréfico semiestruturado, constituido por dados da mée cuidadora como: ldade,
estado civil, renda familiar, escolaridade, numero de filhos, tipo de transporte utilizado com a
crianca, tempo de dedicacdo didria aos cuidados com a crianga, divisdo da tarefa do cuidar,
abdicacdo do emprego; além dos dados da crianca: Idade, sexo, concessdo de beneficios,
nimero de intercorréncias no ultimo ano, crises convulsivas, disfagias, cirurgia,
viroses/infeccdes respiratdrias, outras) e internacdes no ultimo ano, e dados antropométricos
(peso, altura e indice de Massa Corporal — IMC).

As medidas antropométricas foram avaliadas por meio do peso aferido em gramas (g)
em uma balanca digital com capacidade de 150kg e precisdo de 100g colocada em uma
superficie plana, onde foi solicitado que a crianca fosse colocada no colo da mae cuidadora
(sem roupas, sapatos e meias) devido a sua incapacidade de permanecer ou ficar na posicéo
sentada e/ou ortostatica. O peso da crianca foi mensurado pela diferenca entre o peso da mae
cuidadora, sem a crianca na balanca, e 0 peso da méde cuidadora com a crian¢ca, como
recomenda a Academia Americana de Pediatria 2*.

O comprimento foi mensurado e interpretado em centimetros (cm) utilizando uma fita
métrica em uma escala de 150 centimetros. A crianca foi colocada em decubito dorsal em uma
superficie plana, onde foi solicitada ajuda de um segundo avaliador para auxiliar no
alinhamento da cabega com o corpo e a extensdo do membro inferior com o tornozelo na
posicao neutra. A partir disso, mensurou-se 0 comprimento colocando a fita da cabeca a altura
da extremidade medial da cabeca até a extremidade da borda medial do calcéneo.

Logo apds ter mensurado o peso e comprimento da crianga, foi calculado o indice de
Massa Corporal da Crianca (IMC), obedecendo aos seguintes pontos de corte: se escore < -3;
ou percentil < 0,1 = peso muito baixo para a idade; se escore-z > -3 e <-2; ou percentil > 0,1 ¢
< 3 = peso baixo para a idade; se escore-z > -2 ¢ < +2; ou percentil > 3 ¢ < 97 = peso
adequado para a idade; se escore-z > +2; ou percentil > 97 = peso elevado para a idade®.
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O nivel socioeconémico foi analisado por meio do critério de Classificagdo
Socioecondmica Brasileira da Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP) (2015).
Trata-se de um questionario, o qual categoriza as classes econémicas em: A, B1, B2, C1, C2,
D-E, a partir de pontuagdes baseadas na posse de itens de consumo (automoveis, geladeira,
microcomputador, micro-ondas, banheiro e outros) e no grau de escolaridade do chefe da
familia, além de servicos publicos como agua encanada e rua pavimentada. Dessa forma,
quanto maior 0 numero de pontos obtidos, mais proxima sera da classe econémica A, e quanto
menor, serd correspondente a classe D-E.

Para analise da sobrecarga do cuidador, foi utilizada a versao brasileira da escala Zarit
Caregiver Burden Interview (Bl), traduzida e validada para a populago brasileira®®, com 22
perguntas englobando as areas de saude, vida social e pessoal, situacdo financeira, bem-estar
emocional e relacionamento interpessoal. A pontuagdo varia de 0 a 88, sendo que a
determinacdo do escore varia de acordo com a soma da pontuacdo de cada pergunta, sendo
que a pontuacdo < 21 significa ‘Auséncia de Sobrecarga’, de 21-40 ‘Sobrecarga moderada’,
de 41-60 ‘Sobrecarga moderada a severa’ e > 61 ‘Sobrecarga Severa’??,

A qualidade de vida do cuidador foi avaliada através do questionario Medical
Outcomes Study 36-item Short Form Health Survey (SF-36). O SF-36 é um questionario
genérico de avaliacdo da qualidade de vida, traduzido e adaptado para a populagdo brasileira.
E composto por trinta e seis questdes, agrupadas em oito dominios: capacidade funcional,
aspectos fisicos, dor, estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, emocionais e saude
mental. As pontuacdes variam de 0 a 100, no qual zero corresponde ao pior estado geral e 100
a percepcdo de melhor qualidade de vida relacionada a sadde®® 3.

O acesso geografico foi analisado por meio de dimensdes geograficas, por analises
espaciais por meio do georeferenciamento. Trata-se de ferramenta de localizacdo geogréfica
para definir as coordenadas geograficas latitude e longitude, a partir da coleta dos enderecos
das residéncias das familias e dos servicos de reabilitacdo utilizando-se o Google Maps (https:
Ilwww.google.com/earth/) . Logo apds foi feita a demarcacdo dos pontos de coordenadas para
a construcdo do banco de dados espaciais a fim de iniciar a analise dos fluxos e das distancias
(em metros) percorridas das residéncias das familias aos servigcos de saude utilizados pela
crianca, por meio do Sistema de Informacdo Geografica (SIG) QGis® (versdo 3.2.2),
utilizado para criacdo de mapas, compilacdo de dados geograficos, analise de informac6es
mapeadas e gestdo de informacBGes geograficas em bancos de dados. Os padrdes de
deslocamento dos casos foram analisados com base no calculo de disténcia euclidiana (em
linhas retas) dos enderecos das familias até os servicos. A analise do acesso geografico se deu
por georreferenciamento dos enderecos de criangas com SCZ e servigos para distribuicdo
espacial por setor censitario por municipio da Regido Metropolitana do Recife pelo Censo do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica®, seguido pelo mapa de fluxos de cada crianca
aos servigos utilizados com os padrdes de deslocamento dos casos analisados com base no
calculo de distancia euclidiana dos enderecos das familias até os servigos de reabilitacdo. Por
fim, os mapas de fluxos foram relacionando o acesso com a sobrecarga e qualidade de vida da
mée cuidadora na RMR. Para confeccdo dos mapas foi utilizado o Sistema de Informacéo
Geografica (SIG): QGIS versédo 2.18, o georreferenciamento foi feito pelo Google maps (API
Geocoding).
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O desempenho funcional da crianga foi avaliado por meio do Inventario de Avaliacédo
Pediatrica de Incapacidade — PEDI, o qual consiste em um instrumento traduzido, adaptado e
validado por Mancini*® para as especificidades socioculturais brasileiras. Este questionario foi
padronizado e pode ser aplicado em forma de entrevista estruturada realizada com o cuidador,
capaz de documentar o desempenho funcional de criancas nas atividades de vida diaria. Este
teste contempla trés dimensdes: autocuidado, mobilidade e funcdo social. A escala de
autocuidado abrange alimentacdo, higiene pessoal, uso do toalete, vestuario e controle
esfincteriano. Os itens funcionais de mobilidade informam sobre transferéncias, locomocéo
em ambiente externo e interno, e uso de escadas. A dimensdo funcéo social reflete as questoes
relativas & comunicacao, resolucdo de problemas, interacdo com colegas, entre outros. Todas
essas dimensfes estdo estruturadas em trés partes, sendo que a primeira se refere ao
desempenho funcional em atividades do dia-a-dia.

A segunda parte do PEDI diz respeito ao nivel de assisténcia que o cuidador oferece a
crianca na execucdo das tarefas diarias. A terceira parte avalia a frequéncia de adaptacdes
utilizadas pela crianca. As trés dimensdes do desenvolvimento séo distribuidas em:
Autocuidado (73 itens), mobilidade (59 itens) e funcdo social (65 itens). Cada item €
pontuado com escore 0 (zero) se a crian¢a ndo é capaz de desempenhar a atividade funcional,
ou 1 (um) se a atividade fizer parte do repertorio de atividades da crianca. Apos avaliacdo,
todos os itens pontuados sdo somados para se obter o escore total bruto. Esse escore é
transformado em escore normativo, o qual informa sobre o desempenho esperado como
normal da crianca de acordo com sua faixa etaria. Assim, o0 escore normativo entre 30-70
corresponde ao desenvolvimento normal, abaixo de 30 representa atraso e acima de 70 sugere
superior ao desenvolvimento normal. Para esse estudo foi analisada a parte 1.

A analise dos dados foi realizada por meio do software SPSS (versdo 20.0) (Statistical
Package for the Social Science). Iniciou-se com analise descritiva por meio de frequéncia e
percentil para as variaveis categoricas: Dados sociodemograficos e sobrecarga do cuidador e
dados da crianca. Além de analise de média e desvio padrdo para os dados quantitativos
(dominios de qualidade de vida e idade do cuidador).

Em seguida, foi realizado o teste Kolmogorov-Smirnov para testar a normalidade dos
oito dominios de qualidade de vida e constatou-se que as varaveis apresentaram distribuicdo
normal (p>0,05). A partir disso, 0 grau de associacdo entre as variaveis quantitativas foi
avaliado por meio da correlacdo de Pearson, considerando os valores negativos representam
valores inversamente proporcionais e 0s positivos sdo valores proporcionais.

Para associar a variavel dependente (qualidade de vida) com as independentes (nivel
de sobrecarga, desempenho funcional e acesso geogréafico da crianga) e as de controle (dados
sociodemograficos da mde cuidadora e da crianca), foi feito modelo final da analise de
regressdo linear mdltipla considerando as correlacbes presentes (p<0,05), positivas ou
negativas, consideradas fracas se = 0,3|r|<0,5; moderadas, se = 0,5|r|<0,7; e fortes se [r[>0,7,
baseado no estudo de Ferreira et al**. Assim, no modelo final foram selecionadas as variaveis:
Dominios de qualidade de vida (capacidade funcional, limitacdo por aspectos fisicos, estado
geral de saude, limitacdo por aspectos emocionais, e 0 escore geral de qualidade de vida),
sobrecarga da mae cuidadora, sendo esta dividida em 3 subgrupos (dummy-variables), classe
socioecondmica, tipo de transporte (publico), recursos de tecnologia assistiva para
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deslocamento (cadeira de rodas), desempenho funcional da crianga (auto cuidado, mobilidade
e funcdo social) e acesso geogréafico da crianca.. Foi adotado o nivel de significancia de p <
0,05.

Resultados

A amostra foi constituida por 51 maes cuidadoras com média de idade de 27,31+ 6,3
anos, cuja maioria foi solteira (60,8%), com ensino médio completo (45,1%), possuia 1 filho
(39,2%), de classe socioecondmica D-E ( 41,2%), cuja renda familiar era apenas o beneficio
da crianca (58,8%). O transporte utilizado para levar a crianca aos servicos de reabilitacao foi
0 publico (49%), nunca possuia acompanhante na ida aos servi¢os (66,7 %), além disso,
94,1% dedicavam todo o periodo do dia aos cuidados com a crianca; 51% dividiam as tarefas
do cuidado e 84,3% precisou abdicar do emprego para dedicar-se aos cuidados da crianca. O
nivel de sobrecarga apresentou uma prevaléncia moderada (65,7%), seguida por moderada a
severa (21,6%). Os dados das mdes cuidadoras estéo descritos na tabela 1.

Tabela 1. Dados sociodemograficos da mae cuidadora

Variaveis sociodemograficas n=51 %
Idade em anos (média + DP)* 27,31+6,3
Estado civil
Solteiro 31 60,8
Casado 16 31,4
Divorciado 3 59
Viavo 1 2

Grau de escolaridade
Ensino fundamental completo 6 11,8
Ensino fundamental incompleto 8 15,7
Ensino médio completo 23 45,1
Ensino médio incompleto 7 13,7
Ensino superior completo 2 39
Ensino superior incompleto 5 9,8

Numero de filhos

1 20 39,2
2 16 314
>3 15 29,4
Classe socioecondmica
A 0 0
Bl 2 3,9
B2 1 2
C1 8 15,7
C2 19 37,3
D-E 21 41,2
Renda familiar
Somente o0 BPC da crianca 30 58,8
1 até 2 SM 20 39,2
>3 SM 1 2

Tipo de transporte utilizado com a crianga
Transporte publico 25 49
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Carro 10 19,6
Carro da prefeitura 16 16
Acompanhante para locomog¢do com a crianga
Nunca 34 66,7
Algumas vezes 9 17,6
Sempre 8 15,7
Tempo de dedicacdo a crianca
10 - 15 horas/dia 3 59
Todo o periodo do dia 48 94,1
Alguém divide as tarefas do cuidado?
Sim 26 51
Néo 25 49
Precisou abdicar o emprego
Sim 43 84,3
Né&o 8 15,7
Nivel de sobrecarga
Auséncia 6 11,8
Leve 0 0
Moderada 33 64,7
Moderada a severa 11 21,6
Severa 1 2

*DP = desvio padrédo

De acordo com os dados da crian¢ca no momento da avaliacdo, descritos na tabela 2, a
maioria era do sexo feminino (54,9%), com faixa etaria entre 2 anos a 2 anos e 5 meses
(56,9%), abaixo do peso (62,7%). 86,3% recebiam o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC), 49% sofreram intercorréncias como crises consultivas no ultimo ano, sendo 47,8%
ndo precisaram de internamento hospitalar. 92,2% estavam em acompanhamento terapéutico e
dentre eles, 92,2% eram assistidas pela fisioterapia. 56,9% ndo possuiam recursos de
tecnologia assistiva para deslocamento, utilizando assim o colo da mée cuidadora para
deslocar-se. Na avaliacdo do desempenho funcional da crianca, descrito na tabela 2, as
criancas apresentaram atraso em todas as subareas nas suas habilidades funcionais:
Autocuidado (98%), mobilidade (100%) e funcéo social (92,2%); e no nivel de assisténcia do
cuidador: Autocuidado (90,2%), mobilidade (100%) e funcéo social (100%).

Tabela 2. Dados das criangas com SCZ

Dados da crianga n=51 %
Sexo
Feminino 28 54,9
Masculino 23 45,1
Idade
6 meses - 1ano 5 meses 1 2
1 ano 6 meses - 1 ano 11 meses 8 15,7
2 anos - 2 anos 5 meses 29 56,9
2 anos 6 meses - 2 anos 11 meses 12 23,5
3 anos - 3 anos 6 meses 1 2
indice de Massa Corporal
Abaixo do peso 32 62,7
Peso normal 0 0
Acima do peso 8 15,7

Recebe 0 BPC



Sim
Né&o
Intercorréncias no Gltimo ano
Crises convulsivas
Disfagias
Cirurgia
Viroses/infec¢des respiratérias
Outras
Numero de internagdes no ultimo ano
0
1
2
>3
Acompanhamento terapéutico
Sim
Né&o
Tipos de terapias
Fisioterapia
Terapia Ocupacional
Fonoterapia
Visual

Auditivo

Recursos de tecnologia assistiva para deslocamento

Cadeira de rodas
Carrinho de bebé

Nao utiliza (colo da mée cuidadora)
Desempenho funcional - habilidades da crianca (atraso)*

Autocuidado
Mobilidade
Funcdo social

Desempenho funcional - assisténcia do cuidador (atraso)*

Autocuidado
Mobilidade
Funcdo social

47
39
4
45

29

15

50
51
47

46
51
50

86,3
13,7

49
17,6
9,8

37,3
13,7

47,8
30,4
8,7
13

92,2
78

92,2
76,5
80,4
88,2
15,7

56,9
13,7
29,4

98
100
92,2

90,2
100
100

*Considerando 0s escores normativos para escore<30pontos =

atraso no desempenho
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Atabela 4 descreve os resultados da percepcao da qualidade de vida da mée cuidadora,

bem como sua correlacdo com a avaliacdo da sobrecarga. Observou-se a qualidade de vida
com escore geral de 58,98+18,4, cujo dominio mais comprometido foi “limitagdo por
aspectos emocionais” (47,44+38,69) e o menos acometido foi “capacidade funcional”
(79,42+21,04). A sobrecarga do cuidador mostrou correlagdo fraca e negativa e significativa
com os dominios: dor (p=0,01), vitalidade (p=0,01), aspectos sociais (p=0,001), limitacdo por

aspectos emocionais (p=0,006), saude mental (p=0,001) e a qualidade de vida geral

(p=0,001). Portanto, quanto maior o nivel de sobrecarga materna, menor a sua percepcao de

qualidade de vida.
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Tabela 4. Correlacdo da qualidade com a sobrecarga de vida das mées cuidadoras
Desvio Sobrecarga do cuidador

Dominios Média Mediana padrio . »

Capacidade Funcional 79,42 85 21,04 -0,232 0,1

Limitag&o por Aspectos Fisicos 58,65 75 36,68 -0,201 0,15
Dor 53,85 52 24,43 -0,342 0,01*

Estado Geral de Saude 53,8 52 20,39 -0,055 0,7
Vitalidade 52,79 60 22,67 -0,365 0,01*
Aspectos Sociais 64,31 62,5 31,85 -0,435 0,001*
Limitacdo por Aspectos Emocionais 47,44 33,33 38,69 -0,376 0,006*
Satde Mental 67,58 68 23,53 -0,342 0,01*
Meédia global 58,98 62,21 18,4 -0,439 0,001*

* Correlacéo de Pearson significativo para p<0,05

Ao relacionar o acesso geogréafico da crianca com a sobrecarga materna, observou-se a
prevaléncia de nivel moderado (linhas na cor laranja) e moderado a severo (linhas na cor
vermelha), principalmente para as maes cuidadoras que percorriam maiores distancias com a
crianca. Os resultados dessa relacdo estdo presentes na figura 1.

A figura 2 mostra a relacdo do acesso geografico com a qualidade de vida da mae
cuidadora, apontando que, apesar da prevaléncia de qualidade de vida com escores entre 50 e
75 (linhas verde clara), foi encontrado escores entre 0 e 25 (linhas na cor marrom) e 25 a 50
(linhas na cor roxa) para as mées cuidadoras que percorriam distancias maiores.
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Figura 1. Relagdo do acesso geogréafico da crianga com a sobrecarga da méae cuidadora na

Regido Metropolitana do Recife, PE.
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Figura 2. Relagao do acesso geografico da crianga com a qualidade de vida da mae cuidadora na

Regido Metropolitana do Recife, PE.
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Na andlise de regressdo, descrita na tabela 5, foi constatado que quanto maior a classe
socioecondémica aumenta-se 6,72 pontos no escore do dominio “capacidade funcional” da
cuidadora. Além disso, as cuidadoras que utilizavam transporte publico para levar a crianga
aos servicos de reabilitacdo pontuaram 11,1 pontos a mais no dominio ‘“capacidade
funcional”, 12,24 pontos na “Limitacdo por Aspectos Fisicos” e 6,96 pontos na qualidade de
vida geral, comparado aos outros tipos de transporte. As maes cuidadoras cujas criangas
utilizavam a cadeira de rodas no transporte aumentaram 4,46 pontos a mais no dominio
“estado geral de saude”,

Nos acesso geografico, quanto maior a distancia percorrida com a crianga diminuiu-se
-10,07 pontos do dominio “limita¢cdes por aspectos emocionais” da mae cuidadora, assim
como sobrecarga quanto maior o nivel de sobrecarga materna, diminuiu-se -21,71 no mesmo
dominio.

Quanto ao desempenho funcional da crianca, no modelo de regressdo constatou-se
associacdo com o dominio “estado geral de saude” da mae cuidadora. De modo que quanto
maior a capacidade do desempenho funcional da crian¢ca no autocuidado aumentava-se 1,66
pontos de percep¢do no dominio “estado geral de saude” da cuidadora, assim como se
aumentava 2,03 pontos quanto melhor a mobilidade e 1,8 pontos quanto melhor a fungéo
social da crianca.

Tabela 5. Modelo final da anélise de regressdo linear para cada dominio de qualidade de vida das maes
cuidadoras

Dominios R Re Coeficiente  Modelo final
Variaveis independentes B Erro padréo p
Capacidade funcional
Classe socioecondmica 395 15,6 6,72 2,75 0,02*
Tipo de transporte (publico) 52,4 275 11,1 2,87 <0,001*
Limitag@o por Aspectos Fisicos
Tipo de transporte (publico) 359 129 12,24 5,48 0,03*

Estado Geral de Saude
Recursos de tecnologia assistiva para

A 38,8 15,1 4,46 1,53 0,01*
deslocamento (cadeira de rodas)
PEDI — Autocuidado 455 20,7 1,66 0,47 0,001*
PEDI — Mobilidade 34,0 115 2,03 0,81 0,02*
PEDI - Fungéo social 416 17,3 1,8 0,57 0,003*
Limitacdo por Aspectos Emocionais
Sobrecarga da cuidadora 490 241 -21,71 7,47 0,01*
Acesso geografico ’ ’ -10,07 4,19 0,02*

Qualidade de vida geral
Tipo de transporte (publico) 55,3 30,6 6,96 2,46 0,01*
* Regressao linear multipla, considerando significativo para p<0,05.

Discussdo

Neste estudo, pode-se constatar que as mées cuidadoras de criangas com SCZ, em sua
maioria, se constituiram por mulheres jovens, solteiras, de classe socioeconémica baixa (D-
E), as quais sobreviviam somente com o BPC da crianga como renda familiar. De acordo com
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Freire et al*, as necessidades da crianca com SCZ levam os pais a cuidar integralmente do
seu filho, sendo preciso a abdicacdo ou perda do emprego interferindo assim na condicao
econémica familiar bem como na relacdo conjugal. Como foi comprovado nesse estudo
também pela abdicacdo do emprego para se dedicar todo o periodo do dia aos cuidados com a
crianca. Sabe-se porém que o fator financeiro possui grande impacto no enfrentamento da
cronicidade da crianca®.

Quanto a sobrecarga das mées cuidadoras, a maioria mostrou nivel moderado, seguido
por moderado a severo, sendo, portanto, mais comprometido em seu aspecto emocional, como
foi constatado nos dominios de qualidade de vida. Esse fator pode ser pela gravidade das
criangas, as quais apresentaram ainda com atraso no seu desempenho funcional, e se tratando
de uma faixa etaria acima de dois anos de idade, somando-se ao desgaste decorrente das
intercorréncias clinicas no Gltimo ano. Tal fato também pode colaborar para maior desgaste
emocional da mée cuidadora, a qual tem de lidar com o enfrentamento das condicGes cronicas
da crianca. O estudo de Freire et al** aponta que o pouco conhecimento da SCZ e a sua
variabilidade clinica geram duavidas quanto as consequéncias fisicas e psiquicas em seus
cuidadores. Segundo esses autores, tais implicacdes podem ocorre devido a diversas queixas,
medos, angustias e dividas geradas pelo enfretamento da doenca.

Assim como nos estudos de Ferreira et al*® e Rubira et al*, a sobrecarga de maes
cuidadoras de criangcas com paralisia cerebral e cancer, nos respectivos estudos, obteve
correlacdo significativa com a qualidade de vida e nos dominios: Dor, vitalidade, aspectos
sociais, limitacdo por aspectos emocionais e salde mental. Portanto, a rotina estressante da
mée cuidadora de uma crian¢a com condi¢des cronicas inclui problemas como, por exemplo,
estresse e isolamento social, dores, cansaco, e perda da expectativa de vida. Tais fatores
podem limitar as possibilidades de uma melhor percepcéo da qualidade de vida do cuidador **
36

Quanto ao acesso geografico, constatou-se uma concentracao de fluxos dos servigos na
cidade do Recife. A relacdo entre esses fluxos e a sobrecarga materna, como mostrou 0 mapa,
apontou maior frequéncia de niveis moderado e moderado a severo a mées cuidadoras que
percorriam distancias maiores. O estudo de Figueiredo et al*’ destacou que cuidadores de
criancas com meningocele que residiam mais distantes dos servicos se sentiam mais
sobrecarregados. Assim, o deslocamento diario da crianca com deficiéncia até os servicos,
associada ao crescimento da crianca, acarreta o aumento da sobrecarga da mae cuidadora %,

A relacdo dos fluxos do acesso geografico com a qualidade de vida das cuidadoras
apresentou pior percep¢do para aquelas maes que percorriam uma distancia maior aos
servicos de acompanhamento da crianca. As dificuldades relativas a locomocao ja foram
apontadas na literatura como barreiras ao acesso geografico limitado, afetando negativamente
a qualidade de vida materna® %2,

De acordo com os achados desse estudo, as mdes cuidadoras de classe econémica
baixa desenvolveram pior percepcdo do dominio “capacidade funcional” da qualidade de
vida. Marx et al** afirmam que a condic&o socioecondémica desfavoravel leva ao cuidador a
dedicar-se mais tempo aos cuidados da crianca devido a falta de condic¢do financeira para
contratacdo de um cuidador formal. Dessa forma, a experiéncia do cuidado gera desgaste
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fisico, 0 que leva ao cuidador ndo ter energia ou motivacdo de realizar atividades para si pela
sua sobrevivéncia®.

Quanto ao tipo de transporte utilizado, foi constatada a associa¢do da utilizagdo do
transporte publico com a capacidade funcional, limitacdo por aspectos fisicos e a qualidade de
vida geral das mées cuidadoras. Esse resultado pode ser explicado devido as maes estarem
mais sujeitas a esforgo fisico para realizacdo dos deslocamentos. Além disso, a maioria das
mées cuidadoras era jovem, o que refletiu em melhor capacidade funcional e menor desgaste
fisico.

O uso de cadeira de rodas como recurso de tecnologia assistiva para deslocamento da
crianga mostrou associacao significativa com o estado geral de saude da mée cuidadora.
Assim, as maes cuidadoras que se deslocavam com a crianga que usava cadeira de rodas
tinham melhor percepc¢édo de qualidade de vida. Fator que pode justificar-se pela distribuicéo
do peso da crianca, as quais ainda se encontraram em atraso no desempenho funcional,
sobretudo na mobilidade, diminuindo assim a sobrecarga fisica sobre o cuidador durante o
transporte e manuseios com a crianca. Figueiredo et al®*’ identificou limitages na rotina das
mées cuidadoras relacionado ao peso da crianca, dificultando o cuidado ao longo dos anos,
principalmente por carregé-la nos bracos durante as atividades e deslocamentos aos servigos
de saude.

Cuidar é um papel natural e social da mulher, porém, quando essa funcdo é
direcionada ao cuidado de uma crianga com limitacdo e dependéncia funcional, suas
particularidades influenciam nos aspectos fisicos e emocionais da mde cuidadora e,
consequentemente sua qualidade de vida®. Tal fato também foi observado em nosso estudo, o
qual constatou que quanto pior o desempenho funcional da crianga, pior o estado geral de
salde da mée cuidadora e, portanto, pior a percepc¢do da sua qualidade de vida.

A percepcdo dos aspectos emocionais da qualidade de vida materna mostrou
associacao com a sua sobrecarga e 0 acesso geografico da crianga. Assim, quanto a maior
distancia percorrida com a crianga, maior sobrecarga, principalmente em seu aspecto
emocional. Freire et al*, afirmam que, em um momento inicial da SCZ, as familias se
sentiram amparadas pelo interesse da midia, o que facilitou a criacdo de uma rede de saide
para assisténcia dessas crian¢as, porém o passar do tempo, tal interesse diminuiu e as maes
cuidadoras passaram a ter de enfrentar dificuldades relacionadas as condicdes crbnicas da
crianca.

Morbeck et al** verificou a relacdo entre as habilidades funcionais e dependéncia das
criangas com paralisia cerebral com a qualidade de vida das mé&es cuidadoras e identificou
correlacédo do aspecto emocional na qualidade de vida de mées cuidadoras com a dependéncia
na mobilidade da criangas com paralisia cerebral comparada as criangas sem deficiéncia. Para
Moretti et al**, as maes cuidadoras possuem expectativas quanto & possibilidade da crianca
andar e conseguir ser mais independente, pois as limitagdes encontradas interferem na sua
vida diaria as tornam sobrecarregadas, nao so fisicamente, como também psicologicamente.

Concluséo
As maes cuidadoras de criangas com SCZ apresentaram nivel moderado de sobrecarga
influenciando na sua pior percepcdo de qualidade de vida, sobretudo em seus aspectos
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emocionais. Além disso, foi constatada associacdo do desempenho funcional da crianga com o
estado geral de salde materno, e 0 acesso da crianca geografico da aos servicos com 0s
aspectos emocionais da mée cuidadora, de forma que as maes cuidadoras que apresentaram
maior nivel de sobrecarga e pior percep¢do de qualidade de vida foram as que percorriam
distancias maiores em busca do servi¢o de saude para a crianca sob seu cuidado.

Sabendo-se que a crianca necessita de um suporte familiar para seu desenvolvimento,
e visto que a maioria das pesquisas voltaram suas investigacGes para as condicOes clinicas da
crianca, fazem-se necessarios estudos de maior compreensdo da condicdo de salde das
criancas e suas familias e do seguimento na assisténcia materno-infantil. Além disso, torna-se
indispensavel a implementacdo de politicas publicas de planejamento dos servicos e das
condi¢gbes de vida das mdes cuidadoras em longo prazo, se atentando aos fatores
socioambientais em que essas se encontram, bem como em seus aspectos de sobrecarga e
qualidade de vida.
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Titulo: Relacdo entre dor musculoesquelética e qualidade de vida de cuidadores com o desempenho

funcional de criangas com deficiéncia

Titulo resumido: Dor e qualidade de vida de cuidadores

Title: Relationship between musculoskeletal pain and quality of life of caregivers with the functional

performance of children with disabilities

Short title: Pain and quality of life of caregivers

Resumo

Objetivo: Relacionar a dor musculoesquelética e a qualidade de vida de cuidadores de criangas com

deficiéncia com o nivel de desempenho funcional destas.

Métodos: Estudo transversal. Trinta cuidadores foram avaliados por meio de entrevista utilizando:
Questionario Sociodemografico do cuidador, SF 36, Diagrama de Corllet e Bishop. Simultanemante
foi avaliado o desempenho funcional das criangas por meio do PEDI. Realizou-se andlise descritiva e
teste de correlacdo de Spearman. Assim, correlacbes negativas representam valores inversamente

proporcionais e as positivas foram valores proporcionais. O nivel de significancia adotado foi p<0,05.

Resultados: Foi encontrada maior frequéncia de dor lombar nos cuidadores (64,6%), de modo que
quanto maior a mobilidade da crianca, maior a dor lombar do cuidador (r= 0,367, r=0,04). Também se
verificou quanto menor a capacidade de autocuidado da crianca, maior a dor no braco esquerdo do
cuidador (r= -0,437; p=0,02); assim também o aumento da dor nos membros inferiores estava
correlacionado com o aumento desempenho da crianca nos seus trés aspectos: autocuidado (direita e
esquerda: r= 0,473; p=0,001), mobilidade (direita e esquerda: r = 0,453; p=0,001) e funcdo social
(direita: r = 0,364; p = 0,05; esquerda: r= 0,364; p=0,003). Na QV do cuidador, 0 dominio aspectos

sociais obteve correlacdo com a fungéo social da crianga (r= -0,408; p=0,02).

Conclus6es: Foi observada correlacdo entre dor musculoesquelética e qualidade de vida do cuidador

com o desempenho funcional da crian¢a, mostrando a necessidade de uma intervengédo voltada para
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essa populagéo, a fim de permitir uma melhor repercussdo da percepcdo da qualidade de vida dessa

populacéo.

Palavras-chave: Dor musculoesquelética; qualidade de vida; cuidador; crianga com deficiéncia.

Abstract

Obijective: The scope of this study is to relate musculoskeletal pain and quality of life of caregivers of

children with disability to their functional performance level.

Methods: A cross-sectional study was conducted. Thirty caregivers were evaluated through an
interview using: Sociodemographic Questionnaire of the caregiver, SF 36, Diagram of Corllet and
Bishop. At the same time, functional performance of the children was evaluated through the PEDI.
Descriptive analysis and Spearman’s correlation test were performed. Thus, negative correlations
represent inversely proportional values and positive values were proportional values. The level of

significance was set at p <0.05.

Results: There was a higher frequency of low back pain in caregivers (64.6%), so that the higher the
child's mobility, the greater the caregiver's lower back pain (r = 0.367, r = 0.04). The lower the self-
care capacity of the child, the greater the pain in the left arm of the caregiver (r = -0.437; p = 0.02);
(right and left: r = 0.473, p = 0.001), mobility (right and left: r = 0.453, p = 0.003), and the increase in
pain in the lower limbs is directly correlated with the increase in the child's performance in its three
aspects: 0.001) and social function (right: r = 0.364, p = 0.05, left: r = 0.364, p = 0.003). In the
caregiver's QOL, the social aspects domain correlated with the child's social function (r = -0.408; p =

0.02).

Conclusions: It was observed a correlation between musculoskeletal pain and quality of life of the
caregiver with the functional performance of the child, showing the need for an intervention directed
to this population, in order to allow a better repercussion of the perception of the quality of life of this

population.

Keywords: Musculoskeletal pain; quality of life; caregiver; children with disability.
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Introdugéo

De acordo com o censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), na
Pesquisa Nacional de Satde em 2013, 6,2% da populagdo brasileira declararam ter algum tipo
deficiéncia. 1,3% da populacdo tém deficiéncia fisica e quase a metade desse total (46,8%)
apresenta grau intenso ou muito intenso de limitagdes funcionais’. Nos disturbios de
desenvolvimento neuromotor, ha associacdo da movimentacdo com reagdes primitivas e
patoldgicas, desenvolvendo no corpo posturas fixas e indesejadas que impedem o movimento
voluntario e coordenado. Portanto, relaciona-se a alteracbes que proporcionam diversos
prejuizos nas atividades cotidianas, as quais requerem um padrdo motor complexo e

adequag®es posturais para sua execugio?

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF),
proposta pela Organizacdo Mundial da Saude define a funcionalidade do individuo como
resultante da interacdo entre sua condicdo de saude, estruturas e funcBes fisiologicas,
capacidade e desempenho nas atividades e participacdo social. Portanto esses niveis podem
ser influenciados por condi¢des pessoais e ambientais, podendo estes atuar como facilitadores
ou limitadores em sua funcionalidade®.

O desempenho funcional €é influenciado reciprocamente pelas -caracteristicas
intrinsecas da crianca no ambiente onde elas se encontram e pelas demandas das atividades
propostas como: alimentar-se, vestir-se, tomar banho e deslocar-se*>. As necessidades
apresentadas pelas criangas com deficiéncia demandam de um novo personagem dentro do
ambiente familiar, o cuidador, cuja maioria das vezes é a mée cuidadora da crianca®.

A ocupacdo de cuidador integra a Classificagcdo Brasileira de Ocupagdes (CBO), que
define cuidador como alguém que cuida a partir de objetivos estabelecidos, zelando pelo bem-

estar, saude, alimentacdo, higiene pessoal, educacdo, cultura, recreacdo e lazer da pessoa
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assistida’. Segundo Nascimento et al®0s cuidadores também sdo parte fundamental do
processo do desenvolvimento da crianca, porém ha aqueles que agem no dia-a-dia com
atitudes de superprotecdo, fornecendo menos oportunidades para a crianca em realizar

algumas atividades de modo independente.

A incidéncia dos disturbios osteomioarticulares em cuidadores de criangas com
necessidades especiais estd atribuida, principalmente, a fatores ergondmicos e posturais
inadequados na dindmica do cuidado como, por exemplo, o trabalho na higiene, no manuseio
com a crianga, entre outras. Tais atividades exigem do cuidador grande esforco fisico,
ocasionando tensdo muscular, além de fatores psicolégicos, despreparo por falta de

treinamento adequado para realizar as tarefas relacionadas aos cuidados®.

A responsabilidade do cuidador pode ser determinada pelo nivel de exigéncia
demandada por modificacGes em seu cotidiano, as quais influenciam no ato de cuidar e na sua
propria vida repercutindo de forma significativa na sua qualidade de vida*®*!. Prudente et al*?
afirmam que a qualidade de vida do cuidador depende da sua frequente auto avaliacdo, como
confrontar-se consigo mesmo, conscientizar-se do que é importante para si e 0 medo que o
impede de viver, sentimentos frequentes nessa populacdo. Desse modo, na histéria humana, o
cuidado esta relacionado a sobrevivéncia, refletindo-se na salde e, consequentemente, na
qualidade de vida'. Este estudo teve como objetivo relacionar a presenca de dor
musculoesquelética e a qualidade de vida de cuidadores com o desempenho funcional de

criancas com deficiéncia.
Método

Trata-se de um estudo descritivo, transversal, com abordagem quantitativa. 30
cuidadores de criangas com deficiéncia decorrente de sequelas neuroldgicas foram

selecionados por conveniéncia e avaliados no Servico de Fisioterapia Infantil do Hospital



87

Universitario Lauro Wanderley da Universidade Federal da Paraiba (SFI/HULW/UFPB) do
municipio de Jodo Pessoa - PB. A pesquisa foi aprovada pelo comité de Etica do Centro de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba (CAAE:55160616.0.0000.5188),
Seguindo a resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude. Apos a aprovacdo. Os dados

foram coletados no periodo de julho a setembro de 2016.

Constituiram-se como critérios de inclusdo: cuidadores informais prestando cuidados
ha& mais de 2 meses, com idade igual ou maior que 18 anos; a crianca deve estar na faixa etéaria
de 6 meses a 7 anos e 6 meses, devido a faixa etaria estabelecida pelo Inventério de Avaliacdo
Pediatrica de Disfuncdo (PEDI). Foram excluidos da pesquisa: criangas sem diagndstico

clinico definido e/ou de quadro ndo neuroldgico.

A amostra foi selecionada de forma aleat6ria simples e por acessibilidade. Foi
realizada por meio de entrevista com o cuidador, com duracdo média de 40 minutos, mediante
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em um local pré-
estabelecido pelo servico. A entrevista com o cuidador foi realizada enquanto a crianca era

atendida durante a sesséo de fisioterapia.

Para caracterizacdo da amostra de cuidadores foi utilizado o questionario
sociodemografico elaborado por Trigueiro et al*>. Foram também coletados dados das
criangas cuidadas através de uma ficha semiestruturada com informagdes sobre: sexo, idade,

diagnostico clinico, tipo de deficiéncia e dispositivos auxiliares de locomocao.

Para analise da sintomatologia dolorosa, foi utilizada o diagrama de Corlett e Bishop
adaptado por Guimardes et al.* que consiste num diagrama, dividido em segmentos corporais.
Na entrevista, o cuidador apontou o(s) seguimento(s) corporal afetado pela percepcéo

individual da dor.
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A qualidade de vida foi avaliada atraves do Medical Outcomes Study 36-item Short
Form Health Survey(SF-36). Trata-se de um questionario genérico de avaliacdo da qualidade
de vida, traduzido e adaptado para a populacdo brasileira. O SF-36 é composto por trinta e
seis questdes, agrupadas em oito dominios: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado
geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, emocionais e saude mental. As pontuacfes variam
de 0 a 100, no qual zero corresponde ao pior e 100 a percepcdo de melhor qualidade de vida

relacionada a satde®*®.

O desempenho funcional da crianca foi avaliado por meio do Inventério de Avaliacdo
Pediétrica e Incapacidade (PEDI), adaptado e validado para a populacéo brasileira®. Consiste
em um instrumento padronizado podendo ser aplicado em forma de entrevista estruturada
realizada com o cuidador, capaz de documentar o desempenho funcional de criangas nas
atividades de vida diéria. Dividido em trés partes: habilidades funcionais da crianca (1),
assisténcia do cuidador (Il) e modificagdes (Il1). Este teste contempla trés dimensdes do
desenvolvimento: autocuidado (73 itens), mobilidade (59 itens) e fungédo social (65 itens).
Cada item é pontuado com escore O (zero) se a crianga ndo € capaz de desempenhar a
atividade funcional, ou 1 (um) se a atividade fizer parte do repertorio de atividades da crianca.
Ap0s avaliagdo, todos os itens pontuados sdo somados para se obter o escore total bruto. Esse
escore é transformado em escore normativo, o qual informa sobre o desempenho esperado
como normal da crianga de acordo com sua faixa etaria. Assim, o escore normativo entre 30-
70 corresponde ao desenvolvimento normal, abaixo de 30 representa atraso e acima de 70
sugere superior ao desenvolvimento normal. Neste estudo foram utilizadas apenas as trés

escalas das atividades funcionais da parte I.

Os dados coletados foram organizados e tabulados através do software SPSS 20.0. A

analise estatistica iniciou-se por estudo descritivo por média e desvio padrdo para os dados
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quantitativos (qualidade de vida do cuidador e desempenho funcional da crianca) e
representacdo de frequéncia, percentil e mediana para os dados qualitativos (local do corpo
com dor musculoesquelética, caracterizacdo da amostra e dados da crianca). Logo apds, foi
feito o teste Shapiro-Wilk para testar a normalidade das variaveis; entdo foi realizada analise
inferencial por meio do teste de correlacdo de Pearson para variaveis paramétricas e
Spearmman para ndo parametricas, considerando o valor de significancia de p<0,05. Assim,

correlagbes negativas representam valores inversamente proporcionais e as positivas foram valores

proporcionais.

Resultados

Dos 30 cuidadores que fizeram parte deste estudo, 93,3% era do sexo feminino com
media de idade de 32,7 com desvio padrdo de 8,465; 86,7% eram mée cuidadoras das criancas
avaliadas; 50% casados, 43,3% tinham 1 filho, 53,3% tinham ensino médio completo. Quanto
a renda familiar, 90% possuiam entre 1 a 2 salarios minimos. 83,3% dedicavam todo periodo

do dia aos cuidados com a crianca, além disso, 93,3% ndo praticavam atividade fisica.

Tabelal. Dados do cuidador. Jodo Pessoa, PB, 2018

Dados da cuidador n %
Sexo
Feminino 28 93,3
Masculino 2 6,7
Relagéo de parentesco
Mae cuidadora 26 86,7
Pai 2 6,7
Avo 2 6,7
Estado civil
Solteiro 14 46,7
Casado 15 50
Unido estavel 1 3.3
Ndmero de filhos
1 13 43,3
2 10 33,3
3 5 16,7
4 2 6,7

Grau de escolaridade
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Ensino fundamental completo 2 6,7
Ensino fundamental incompleto 4 13,3
Ensino médio completo 16 53,3
Ensino médio incompleto 3 10
Ensino superior completo 1 3,3
Ensino superior incompleto 3 10
Nunca foi a escola 1 3.3
Renda familiar

1até 2 SM 27 90
>3SM 3 10
Tempo de dedicacdo a crianca
Todo o periodo do dia 25 83,3
10 a 15 horas do dia 5 16,6

Tipo de transporte utilizado
com acrianga

Transporte publico 18 60
Carro proprio 12 40
Realiza atividade fisica regular
Sim 28 93,3
N&o 2 6,7

Quanto ao local da dor musculoesquelética, a coluna vertebral foi a regido mais
acometida, cujo maior percentual foi na lombar (64,6%), seguida pela cervical (22,6%) e

torécica baixa (16,1%), com mostra no gréafico 1.

Mao direita
Toracica alta
Tornozelo esquerdo
Perna direita

Perna esquerda

Joelho direito

Regido corporal

Joelho esquerdo

Toracica baixa

Cervical

Lombar

0] 10 20 30 40 50 60 70

Prevalénciada dor (%)

Gréfico 1. Local da dor musculoesquelética de acordo com a regido corporal dos cuidadores. Jodo Pessoa,
PB, 2018.
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Quanto aos dados da crianca, representados na tabela 2, a maioria era do sexo
feminino (66%), com idade prevalente entre 6 meses e 2 anos (50%), o diagndstico clinico
mais prevalente foi paralisia cerebral (26,7%), seguida pela Sindrome de Down (20%), 100%
das criangas com deficiéncia fisica, sendo 6,7% com deficiéncia mental associada. A maioria
transportada pelo colo do cuidador (60%). No desempenho funcional, a maioria das criancas
apresentou atraso no autocuidado (73,3%) e na mobilidade (93,7%) e desempenho normal na

funcéo social (53,3%).

Tabela 2. Dados da crianga. Jodo Pessoa, PB, 2018

Dados da crianga n %
Sexo
Feminino 20 66,7
Masculino 10 33,3
Idade
6 meses - 1 anos e 11 meses 15 50
2 anos - e 3 anos e 5 meses 7 23,3
3 anos e 6 meses - 4 anos 11 meses 0 0
5 anos - 6 anos e 5 meses 3 10
6 anos e 6 meses - 7 anos e 6 meses 5 16,7
Diagnéstico Clinico
Distrofia muscular 1 3,3
Esclerose tuberosa 1 3,3
Hidrocefalia 2 6,7
Holoprosencefalia 1 3,3
Microcefalia 3 10
Mielomeningocele + hidrocefalia 1 3,3
Paralisia cerebral 8 26,7
Paralisia obstétrica 4 13,3
Sindrome de Angelman 1 3,3
Sindrome de Down 6 20
Sindrome de La Torre 1 3,3
Tipo de deficiéncia
Fisica 30 100
Fisica + mental 2 6,7
Auxiliares de locomocao
Carrinho 2 6,7
Cadeira de rodas 7 23,3
Né&o necessita 3 10
Colo do cuidador 18 60
Desempenho funcional*
Autocuidado
Atraso 22 73,3
Normal 8 26,7

Mobilidade



Atraso 29 93,7

Normal 1 3,3
Funcéo social

Atraso 14 46,7

Normal 16 53,3

*Escore normativo
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Na andlise de correlacdo entre os achados na avaliacdo dos cuidadores versus

avaliacdo do desempenho funcional das criancas, de acordo com a tabela 3, foi encontrada
correlacdo da dor lombar com a mobilidade da crianca de modo que quanto maior a

mobilidade da crianca, maior a dor lombar do cuidador (r= 0,367, r=0,04).

Também se

verificou quanto menor a capacidade de autocuidado da crianga, maior a dor no braco

esquerdo do cuidador (r= -0,437; p=0,02); assim também o aumento da dor nos membros

inferiores esta diretamente correlacionado com o aumento do desempenho da crianga nos seus

trés aspectos: autocuidado (direita e esquerda: r= 0,473; p=0,001), mobilidade (direita e

esquerda: r = 0,453; p=0,001) e funcdo social (direita: r = 0,364; p = 0,05; esquerda: r= 0,364,

p=0,003).

Tabela 3. Correlacdo da dor musculoesquelética do cuidador com as habilidades
funcionais da crianca por meio do PEDI. Jodo Pessoa, PB. 2018

Habilidades funcionais da crianga

Local da dor Autocuidado Mobilidade Funcdo Social
r p* r p* r p*
Cervical 0,112 0,56 0,165 0,38 0,231 0,22
Lombar -0,282 0,13 -0,367 0,04 -0,02 0,92
Toréacica alta -0,43 0,82 0,053 0,78 0,05 0,79
Toracica baixa 0,088 0,64 -0,001 0,99 -0,135 0,48
Brago esquerdo -0,437 0,02* -0,257 0,17 -0,200 0,29
Mao direita 0,229 0,22 0,165 0,38 -0,044 0,82
Joelho direito 0,018 0,92 -0,09 0,64 -0,109 0,57
Joelho esquerdo -0,02 0,92 0,001 1 0,009 0,96
Perna direita 0,473 0,01 0,453 0,01 0,364 0,05
Perna esquerda 0,473 0,01 0,453 0,01 0,364 0,003
Tornozelo
esquerdo 0,294 0,12 0,35 0,06 0,031 0,87

*Teste de correlacdo de Spearman, significativo para p<0,05
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Em relacdo a QV, o dominio que se apresentou mais comprometido pelos cuidadores
foi o estado geral de saude, com escore médio de 59,28 + 12, 44; seguido por dor (61,35
+26,18) e vitalidade (61,57 + 21,27). O dominio que obteve maior escore foi capacidade
funcional (87,17 £ 16,9) e o dominio de melhor pontuacéo foi capacidade funcional (87,17 +
16,9). Foi encontrada correlacdo negativa dos aspectos sociais de qualidade de vida do
cuidador com a funcdo social da crianga (r = -0,408; p = 0,02), portanto, quanto maior a
capacidade de funcdo social da crianga, pior a percepcdo de aspectos sociais do cuidador,

como mostra na tabela 4.

Tabela 4. Correlacdo dos dominios de qualidade de vida com as habilidades funcionais
da crianca da PEDI. Jodo Pessoa, PB. 2018

Qualidade de vida do cuidador Habilidades funcionais da crianca

Autocuidado Mobilidade Funcdo Social

Dominios Média (DP#) r p* r p* r p*
CF** 87,17 (16,9) 0,106 0,58 -0,027 0,89 -0,124 0,52
LAF*** 72,5 (36,76) -0,059 0,76 -0,175 0,36 -0,119 0,53
Dor 61,35(26,18) -0,144 0,45 -0,247 0,19 0,1 0,6
EGS' 59,28 (12,44) -0,302 0,11 -0,186 0,33 -0,004 0,98
Vitalidade 61,57 (21,27) 0,087 0,65 -0,024 09 -0,112 0,55
AS’ 75,83 (25,55) -0,161 04 -0,227 0,23 -0,408 0,02
LAE™ 61,11 (39,02) 0,158 041 0,187 0,32 0,033 0,86

Saude Mental 72,93 (22,28) 0,148 044 -021 0,27 -0,233 0,22

* DP: Desvio Padréo

* Teste de correlacdo de Pearson, significativo para p<0,05.
** CF: Capacidade Funcional

***|_AF: Limitacdo por Aspectos Fisicos:

'EGS: Estado Geral de Satde

AS: Aspectos Sociais

*LAE: Limitag&o por Aspectos Emocionais

Discusséo

De acordo com o perfil da amostra, este estudo apontou que a maioria dos cuidadores
foi formada por mée cuidadoras, com baixa renda familiar, que dedicavam todo periodo do
dia & crianca, achados que corroboram estudos anteriores*®"*,

Nossos resultados apontam que a mulher, além de assumir o papel de mée cuidadora

familiar, abdica de alguma atividade remunerada para prestar assisténcia a crianca somando
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com outras funcdes do lar; o que dificulta a estabilidade econdmica, sabendo-se que a crianca
com deficiéncia requer um suporte financeiro ainda maior do que o habitual. Assis-Madeira et
al.'® afirmam que o desempenho funcional de criancas com paralisia cerebral pode estar
prejudicado em alguns aspectos por influéncia do nivel socioecondmico familiar.

Em relacdo a presenca de sintomatologia dolorosa nestes cuidadores, foi constatado
que houve prevaléncia da dor na coluna vertebral, sobretudo na regido lombar corroborando
com outros estudos onde foi encontrada também maior frequéncia da dor lombar 1"2%%,
Portanto, sabe-se que a dependéncia funcional da crianca demanda ainda mais esforco fisico
por parte do cuidador na realizacdo das tarefas diarias (banho, troca de roupa, alimentacdo,
transferéncias), além do deslocamento da crianca com deficiéncia fisica. Tais atividades
realizadas no ato de cuidar, quando executadas de maneira incorreta por parte do cuidador,
podem trazer prejuizos a sua salde fisica do cuidador, principalmente na regido lombar. Este
fato foi constatado na andlise de correlacdo com a mobilidade da crianca, realizada nesse
estudo. Dessa forma, os dados estatisticos mostraram que quanto mais dependente a crianga
for para se locomover, mais propenso o cuidador estara a dor lombar.

Ainda sobre a dor musculoesquelética do cuidador, foi também encontrada correlacdo da
dor no braco esquerdo com as atividades do autocuidado da crianca. Fato que pode ser
justificado pela maioria das cuidadoras realizar deslocamento com a crianga no colo, somado
a utilizacdo do transporte publico e tempo integral de dedicacdo aos cuidados da crianca.
Almeida e Conceic&o'’ afirmam que o indice de dor do cuidador pode ser explicado pela
biomecanica corporal durante o manuseio de cargas excessivas, pois além de suportarem o
proprio peso, terd que vencer o peso da crianga nos manuseios durante as tarefas diarias. No
estudo realizado por Nohara et al® foi constatado que a queixa de dor musculoesqueléticas

autorreferida em membros superiores dos cuidadores, a qual foi diminuida apés a intervencgéo
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fisioterapéutica e recebimento das orientagdes quanto ao posicionamento do cuidador durante
manuseio da crianca com paralisia cerebral.

Como foi observada, a maioria dos cuidadores dedicava grande periodo do dia a crianca e
ndo praticavam atividade fisica regular. Este pode ser um fator que explica a correlacéo
encontrada de dor nas pernas com as trés dimensfes de habilidades funcionais da crianca
(autocuidado, mobilidade e funcéo social), uma vez que uma crian¢a dependente, mas com
maior mobilidade, demanda maior esfor¢o do cuidador para manté-la estabilizada no colo ou
acompanha-la em atividades no solo. No estudo realizado por Lee et al, foi encontrada
prevaléncia de inatividade fisica e dor em cuidadores de criancas com deficiéncia comparado
aos de crianca sem deficiéncia.

Quanto a qualidade de vida do cuidador, o dominio que apresentou maior
comprometimento foi o estado geral de satde, o que significa, de acordo com Ware®*, que a
maioria dos cuidadores avaliou sua salde como ruim, assim como na espera de piora. Seguido
por este, os dominios dor e vitalidade também obtiveram menor pontuacdo, o que corrobora

com o estudo de Garip et al®®

, 0 qual constatou que a qualidade de vida, dentre ela os
dominios dor e vitalidade, foram mais comprometidos em mae cuidadoras de criangas com
paralisia cerebral comparadas & mae cuidadoras de criancas sem deficiéncia. Gomes et al.?
constataram que a presenca de sequelas e doencgas da pessoa cuidada esté relacionada com a
diminuicdo da percepcao da qualidade de vida do cuidador.

Apesar da maior frequéncia de dor musculoesquelética, pode-se constatar que o
dominio capacidade funcional apresentou melhor escore, como mostrou também em outros
estudos?"?!". Fato que pode ser explicado pela idade das criancas, pois, a maioria ainda
pertencia a uma faixa etaria entre 6 meses a 2 anos, portanto ainda pequenas, assim, a
sobrecarga fisica do cuidador ainda € menor, comparado a criangas com maior idade.

2
I 9

Carvalho et al””, corroboram ao comprovar que a qualidade de vida do cuidador de criancas
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com paralisia cerebral é influenciada pela grau de comprometimento motor, aléem da idade da
crianca.

A correlacdo do dominio “aspectos sociais” de qualidade de vida do cuidador com a
funcdo social da crianca foi negativa, indicando que, mesmo a crianca apresentando melhor
desempenho de sua fun¢do social, ainda havia percepcao ruim dos cuidadores em relacdo aos
seus aspectos sociais. Fator que pode ser explicado pela falta de apoio, por parte dos
familiares e amigos, e, consequentemente, seu isolamento social. Este isolamento, segundo
Simdes et al*®, se da devido as condicdes especiais do seus filhos associado ao preconceito
com a pessoa com deficiéncia.

Dentre as limitacOes estudadas, pode-se destacar a longa duracdo da entrevista, sendo
amenizado realizando no mesmo momento em que a crianca realizava atendimento, além da
avaliacdo subjetiva dos cuidadores quanto ao desempenho funcional da crianca, podendo ter
subestimado ou superestimado da percepcdo do cuidador quanto habilidade funcional da
crianca.

Este estudo permitiu melhor compreensao da relacéo entre a dependéncia funcional da
crianga e a sintomatologia dolorosa e qualidade de vida do cuidador. Esta compreensdo é
necessaria para envolvimento, além do processo de reabilitacdo da crianca, da orientacdo do
cuidador quanto as posturas e manuseios adotadas nos cuidados diarios com a crianga, além
de uma intervencdo baseada no tratamento da sintomatologia da dor cuidador, a fim de

permitir uma melhor repercussao da percepcao da qualidade de vida dessa populacéo.
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ANEXO A - Classificagdo Socioeconémica Brasileira da Associacdo Brasileira de
Empresas de Pesquisa (ABEP)

Classificacdo Socioecondmica Brasileira da Associacdo Brasileira de Empresas de
Pesquisa (ABEP)

Maodelo de Questionario sugerido para aplicacdo

F.XX Agora vou fazer slgumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificacdo
economica. Todos os itens de eletroeletronicos gue vou citar devem estar funcionanda, induindo
os que estd3o guardsdos. Caso ndo estejam funcionando, considers apenas se tiver intencdo de
COMSErtar ou repor nos proximaos seis meses.

IHEI'FH.H}EG: Todos os tens devem ser perguntados pelo entrevistador € respondidos pelo
entrevistado.
Vamos comegar? Mo domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

Quantidade de automdyels de passelo emcusivamente para
usn partioular

Quantidade de empregados mensalstas, considerando apenas
as gue trabalham pels menos cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho
CQuantidade de banheiros

DD, incluindo qualquer dispositen que bkela WD e desconskderando
DD de automdeal

Quantidade de peladeiras

Quantidade de fregrers independentes au parte da geladeira duplex

CQuantidade de microcomputadores, considerando com putadores
di mesa, laptops, notebaoks @ pathooks e desconsiderando tablets,
palme ou emartphones

CQuantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Cuantidade de motacicletas, desconsideranda as
usadas exclusivamente para uso profissional

Quantidade de migquinas secadaras de roupad, contiderando fava
B secs

A 3gua utilizada neste domicilio & proveniente de?

1 Rede geral de distribuicio
2 Popo ou nastente
3 Outro mein

1 Asfaltaday/Pavimentada

F) TerrayCascalha

inalfnbetn / Fundamental | incomplato Almll‘uhm{i‘rlm ario Incam pleto

Fundamaental | completo / Fundamental 1| {Primicio Completo/Ginisio

incamplato Incormpleto
Fundamental com pleta/Adédio IGindsio Completn/Colegal
incamplito Incomplito

bddin campleta/Superier incamplets [Colegial CampletaSuperion
||_nr:1rr| plate

[Superior completo Superior Compketn
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ANEXO B - Questionério de sobrecarga do cuidador

Burden Interview ZARIT

(Zark & ZarR, 1987; traduc3o para o portugués: Marcia Scazufca)

INSTRUGOES : A sequir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes

sentem-se quando cuidam de outra pessoa, Depois de cada afirmativa, indique com que freqiiénda o Sr/Sra

se sante daquela maneira, N3o existem respostas certasou erradas

o0

11,
12,
13,
14,

15,

16,
17,
18,
19,
0.
21,

nunca=0, raramente=1, algumas vezes= 2, freqientemente= 3, ou sempre= 4

O St Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

O SrfSra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S¥* o Sr/Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo (a)?

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

O St/ Sra se sente envergonhado (3) com o comportamento de S*?

OS5t Sra se sente irritado (3) quando S* estd por perto?

O SrfSra sante que S* afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia
ou amigos?

O St/ Sra sente receio pelo futuro de 52

O Sy Sra sente que S depende do SrfSra?

O S Sra se sente tenso (3) quando S estd por perto?

O Sy Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?

O S Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra estd cuidando de 52
OSK'Srando se sente 3 vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

O SrfSra sente que S espera que o SrfSra auide delefdela, como =2 o Sr/Sra fosse a Unica pessoa
de quem elefela pode depender?

O SrfSra sente que ndo tem dinheiro sufidente para cuidar de S, somando-se as suas outras
despesas?

O S Sra sente que serd incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

O Sy Sra sente que perdeu o controle de sua vida desde a doengade 5?2

O Si'Sra gostaria de simplesmente deisar que outra pessoa cuidasse de 57

O Sy Sra se sente em duvida sobre o que fazer por 52

O Si'Sra sente que deveria estar fazendo mais por 5?

O SrfSra sente que poderia cuidar melhor de S?

De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por asidar de S**2



ANEXO C - Questionario de Qualidade de Vida

Questionario de Qualidade de Vida -SF-36

Nome:

Data: / /

1- Em geral voce diria que sua salde é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim
1 2 3 4 5
2- Comparada ha um ano atras, como vocé se classificaria sua idade em geral, agora?
Muito Melhor Um Pouco Melhor Quase a Mesma Um Pouco Pior Muito Pior
1 2 3 4 5
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3- Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia comum. Devido a
sua saude, voce teria dificuldade para fazer estas atividades? Neste caso, quando?

Atividades

Sim, dificulta
muito

Sim, dificulta
um pouco

Na&o, ndo
dificulta de
modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem

arduos.

muito esforgo, tais como correr, levantar
objetos pesados, participar em esportes

b) Atividades moderadas, tais como

jogar bola, varrer a casa.

mover uma mesa, passar aspirador de po,

c) Levantar ou carregar mantimentos

d) Subir vérios lances de escada

) Subir um lance de escada

f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se

g) Andar mais de 1 quildmetro

h) Andar vérios quarteirfes

i) Andar um quarteirdo

j) Tomar banho ou vestir-se

=l R R R Rk R k] e

N N N N N N NN

W W W W W W w w

4- Durante as Gltimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho ou com alguma

atividade regular, como conseqiiéncia de sua saude fisica?
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Sim Né&o
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho 1 2
ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. ex. 1 2
necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho ou outra atividade
regular diaria, como conseqiéncia de algum problema emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Né&o
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho 1 2
ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Nao realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado como 1 2
geralmente faz.

6- Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas emocionais interferiram nas suas
atividades sociais normais, em relagdo a familia, amigos ou em grupo?

De forma nenhuma Ligeiramente Moderadamente Bastante Extremamente
1 2 3 4 5
7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 3 4 5 6

8- Durante as Gltimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal (incluindo o trabalho dentro de

casa)?

De maneira alguma

Um pouco

Moderadamente

Bastante

Extremamente

1

2

4

9- Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé durante as Gltimas 4
semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta que mais se aproxime de maneira como vocé se sente, em
relagdo as Gltimas 4 semanas.

A maior Uma boa Alguma Uma
Todo pequena
parte do parte do parte do Nunca
Tempo parte do
tempo tempo tempo
tempo
a) Quanto tempo
VOCE tem se sentindo 1 5 3 4 5 6
cheio de vigor, de
vontade, de forca?
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b) Quanto tempo
voceé tem se sentido
uma pessoa muito
nervosa?

¢) Quanto tempo
voceé tem se sentido
tdo deprimido que
nada pode anima-lo?

d) Quanto tempo
voceé tem se sentido
calmo ou tranquilo?

e) Quanto tempo
voceé tem se sentido
com muita energia?

f) Quanto tempo
voceé tem se sentido
desanimado ou
abatido?

g) Quanto tempo
vocé tem se sentido
esgotado?

h) Quanto tempo
vocé tem se sentido
uma pessoa feliz?

i) Quanto tempo
voceé tem se sentido
cansado?

10- Durante as Ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua sadde fisica ou problemas emocionais interferiram

com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc)?

Todo A maior parte do Alguma parte do Uma pequena Nenhuma parte
Tempo tempo tempo parte do tempo do tempo
1 2 3 4 5
11- O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?
Definitivamente A maioria das N&o | A maioria das | Definitivamen
verdadeiro vezes verdadeiro sei vezes falso te falso
a) Eu costumo obedecer
um pouco mais 9 3 4 5
facilmente que as outras
pessoas
b) Eu sou tdo saudavel
quanto qualquer pessoa 2 3 4 5
que eu conheco
c) ﬁu acho que a minha 5 3 4 5
salde vai piorar
d) Minha salde é 5 3 4 5
excelente

Responsavel:




ANEXO D - Inventario de Avaliacdo Pediatrica e Incapacidade

PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY - PEDI

Inventério de Avaliagéo Pediatrica de Incapacidade
Tradugéo e adaptagdo cultural: Marisa C. Mancini, Sc.D., T.0.

- Verséo 1.0 Brasileira
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Stephen M. Haley. ‘Ph.D., P.T.; Wendy J. Coster, Ph.D., OTR/L; Larry H. Ludiow, Ph.D.; Jane T.
Haltiwanger, M.A., Ed.M.; Peter J. Andrellos, Ph.D.

1992, New England Medical Center and PEDI Research Group.

FORMULARIO DE PONTUAGAOQ

Sobre a Crianga
Nome:
Sexo: MO FO
ldade:

Ano Més Dia

Entrevista

Nascimenio

Id. Cronologica
Diagnostico (se houver):

primario adicional

Situagao atual da crianca
[0 hospitalizada 1 mora em casa

[ cuidado intensivo  [J mora em instifuigao
O reabilitagdo

Qutros (especificar):

Escola ou outras instalages:

Série escolar:

Sobre e entrevistado (pais ou responsével)

Nome:

Sexo: MO FO

Parentesco com a crianga:

Profisséo (especificar):

Escolaridade:

Sobre o examinador

Nome:

Profissao:

Instituicao:

Sobre a avaliagao

Recomendada por:

Razdes da avaliacio:

Notas

Diregées Gerais: Abaixo estdo as orientagbes gerais para a poniuagao. Todos os itens tém descrigdes especificas.
) Consulte o manual para critérios de pontuagio individual.

Parte | - Habilidades Funcionais:
197 itens

Areas: autocuidado, mobilidade, fungZo social

Pontuagdo:

0 =incapaz ou limitado na capacidade de
executar o item na maioria das situacdes.

1 =capaz de executar o item na maioria das
situagdes, ou o item ja foi previamente
conquistado, e habilidades funcionais
progrediram além deste nivel

Pontuagéo:
5 =Independente
4 =Superviséo

0 = Agsisténcia fotal

Parte Il - Assisténcia do adulto de
referéncia: 20 atividades
funcionais complexas

Areas: autocuidado, mobilidade, funcdo social

3 = Assisténcia minima
2 = Assisténcia moderada
1 = Assisténcia maxima

Parte il - Modificacdes:
20 atividades funcionais complexas

Areas: autocuidado, mobilidade, fungéo social
Pontuagéo:
N = Nenhuma modifica¢go
C = Modificacao centrada na crianga
(ndo especializada)
R = Equipamento de reabilitagao
E = Modificagdes extensivas

POR FAVYOR, CERTIFIQUE-SE DE RESPONDER TODOS OS ITENS

The Pediatric Evaluation Disability Inventory in its original forms is an English Language work, first published in 1992, the copyright to which is held by Trustees of

Bostan University
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Parte I: Habilldades funcionais J: FECHOS |
. Margs cada tem comespongents | - ("I
Area de Autocuidado #30008% 003 i%ens. ) = INCAPAZ. 1 T Capaz) 44- Tenta participar no fechamento de vestimentas i
45+ Abre e fecha fecho de comer. sem separd-lo ou -
———— s fechar o botdo )
* A: TEXTURADOS ALIMENTOS | i 46- Abra e fecha colchete du pressio r
T T 47- Abotoa e desabotoa T
1- Come alimento batido/amassado/coado - .
2- Come alimento moido/granulado = 48- fbm @ fecha o fecho de correr (ziper). separando e
3- Come alimenio picado’em pedagos —'____ e cofehete
4- Come comidas de lexturas vanadas 1 [
[ - K CL\LCJ\S
= T - S
B UTIUMQD UTENSIUOS 1__ . PR 49- Auxika colocando as pemas dentro da calca para vestir __
5. Almenta-se com of gados ‘! 50- Retira calgas com elastico na cintura .
6. Oega comica com colher & levs até a boca i 51- Vasta calgas com glistico na cinturo S
7. Usa bem a colher : 52. Retira caicas, incluindo abris feches .
8- Usa bem o garfo i 53- Vestae calcas, incluindo fachar fechos o
9- Usa faca para passar manteiga no pdo. corta i
alimentos macios L: SAPATOS / MEIAS | .
e R . — i 54- Retira meias e abre os sapatos L
i € uﬂL!ZA(‘,A(_D _DE RECIFIENTES DE BEBER | o, 55. Calca sapalos/sandalias =
10- Segura mamadaira ou copo com bico ou canudo L 56- Calca meias —
11- Lavanta copo para beber, mas pode derramar i L__] 57- Coloca o 3apato no pé cormelo; mangja fachos de velrm L
12- Levanta, o firmeza, copo sem lampa, usando as 2 Maos || 58- Amarta sapatos (prepara cadargo) 1
13- Levanta, ¢/ irmeza, copo sem lampa, usando 1 das mdos_ |
14- Serve-se de liquidos de uma balagem i —
. s cuem — M: TAREFAS DE TOALETE
—_—— _{roupas. uso do banheiro @ limpeza) 1 0 1
D HIGIENE ORAL | 9_1 59- Auxilia no manejo de roupas P
15- Abre a boca para a lmpeza dos dentes L 60- Tenla limpar-se depois de utihzar o banheiro L
16- Sequra escovs de dente i §1- Utiliza vaso sanitdrio. papel higiénico @ 34 descarge
17- Escova o3 dentes, porém sem escovagdo complela | | | 62- Lida com roupas anles e depois de utilizar o banheiro
18- Escova 0s dentes complelamente 1 83- Limpa-se completamente depois de evacuar I
19- Celoca werne dental na escova ! ._‘._'.
o ) : N:CONTROLE URINARIO |
i E: CUIDADOS COM OS CABELOS 1 0 i lescore = 1 se a grianga jd é capaz) | [
64- Indica quando malhou fralda ou calga Ll
Mantem a cab v
g?' L ;’a%e:m w?:o::;iaﬁ zn;utg;too o cabelo ¢ penteado _f_' 65- Ocasionalmente indica necassidade de urinar P
2. EsCina OU peritsia § cabelo - 66 Egzgiﬁn::gentememe necessidade de unnar e . )
23- £ capaz de desembar i bel ] } : - » RO i
pa 3qar e partr o cabelo - com tempo de utilizar o banheiro (durante o dia)
. 67+ Vai ao hanheiro sazinho para urinar (durante o dia) 0
| F: CUIDADOS COM O NARIZ II 0 68- Mantém-se constantemente seco durante o i
dia e a noit
24- Permite gue o nanz seja limpo U_ e N
25- Assoa 0 nariz com lenco |
26- Limpa nariz usando lengo ou papel quando solicitado | 0: CONTROLE INTESTINAL
gg IL.!mpa nariz usando I_enco ou paf':f.l serg ser solicitado | | (escore = 1 se a crianga j4 & capaz) | 9 1
- Limpa e ass0a o nariz sem ser solicitado i 69- Indica necessidade de ser lrocad [
| 70- Ocasionalmente manifesta vontade de ir ao banheiro || _
| G:LAVAR AS MAOS | o (durante o dia) ——
— et i \ 71- Indica, constantements, necessidade de avacuar L
29- Mantém as mdos elevadas para que as mesmas L] e com tempo de ulilizar o banheiro (durante o dia)
sejam lavadas 72- Faz distingdo entre urinar & evacuar )
30- Esfrega as maos uma na outra para limpa-las 73- Vai a0 banheiro sozinho para evacuar, ndo tem i
31- Abre e facha torneira e utiliza sabdo H i i i
acidentes intestinais
32- Lava as maos completamente
33- Seca as mios completamente

Somatério da Area de Autocuidado: l

! H: LAVAR O CORPO E A FACE l Por favor, certifique-se de ter respondido a todos os itens
34- Tenta lavar partes do corpo

35- Lava o corpo complatamente, nao incluindo a face
36- Utiliza sabonete (e esponja, se for costume)

37- Seca o corpo completamente

38- Lava e seca a face completamente

Comentarios:

I I: AGASALHO / VESTIMENTAS ABERTAS NA FRENTE

39- Auxilia empurrando os bragos p/ vestir a manga da camisal,
40- Retira camisetas, vestido ou agasalho sem fecho

41- Coloca camiscta, veslido ou agasaiho sem facho

42- Coloca e retira camisas abertas na frente, porém s/ fechar
43- Coloca & retira camisas abertas na frente, fechando-as

01

PEDI - 2



Area de Mobilidade {Marque o correspondente para cada ilem:

escores dos itens: 0 = incapaz: 1 = capaz)

¢ 3

r - i £ &
| A: TRANSFERENCIAS NO BANHEIRO Qf 1‘?
T )
1- Fica sentado se estiver apoiado em equipamento ou ‘_
no adulto —
2- Fica sentado sem apoio na privada ou froninho ! 1
3- Senta e levanta de privada baixa ou troninho r-—r—]

4- Senta e levania de privada propria para adulto o
5- Senta & levania da privada sem usar seus proprios bragos| | |

| B: TRANSFERENCIAS DE CADEIRAS! |
' CADEIRAS DE RODAS i

6- Fica sentado se estiver apoiado em equipamento ou adulto J | ‘

7- Fica sentade em cadeira ou banco sem apoio @

8- Senta e levanta de cadeira, mobilia baixafinfantis

9- Senta e levania de cadeira/cadeira de rodas de
tamanho aduito

10- Senta e levanta de cadeira sem usar seus proprios bracos| | |

| C-1: TRANSFERENCIAS NO CARRO | |

11a- Movimenta-se no cairo; mexe-se & sobe/desce da Ll
cadeirinha de carro o

12a- Entra e sai do carro com pouce auxilio ou instrugao

13a- Entra e sai do carro sem assisténcia ou instrugao

14a- Maneja cinto de seguranga ou cinto da cadeirinha de camo! |

15a- Entra e sai do carro e abre e fecha a porta do mesmo L

-2
L_i_J__ i

C-2: TRANSFERENCIAS NO ONIBUS i

11b- Sobe'e desce do bance do énibus L
12b- Move-se com 6nibus em movimenio -
13b- Desce a escada do onibus
14b- Passa na roleta

15b- Sobe a escada do énibus

-

D: MOBILIDADE NA CAMA / TRANSFERENCIAS |

16- Passa de deitado para sentado na cama ou bergo |

17- Passa para sentado na beirada da cama, L
deita a partir de sentado na beirada da cama

18- Sobe e desce de sua propria cama

19- Sobe e desce de sua propria cama, sem
usar seus bragos

]
[ I I I

| E: TRANSFERENCIAS NO CHUVEIRO |
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| H: LOCOMOCAO EM AMBIENTE INTERNO: &
: ARRASTA/ CARREGA CBJETOS & &

33- Miuda de lugar intencionalmente 1

34- Move-se, concomitaniemente, com objetos pelo chao

35- Carrega objetos pequenos que cabem em uma das
maos

36- Carrega objeios grandes que requerem a utilizagdo !

das duas maos —
37- Carrega objetos frageis ou que contenham liguidos E:

| 1: LOCOMOGAD EM AMBIENTE EXTERNO:
\ METODOS

0 1
38- Anda, mas segura em objetos, adultos ou Ll
aparelhos de apoio .
39- Anda sem apoio Lo
J: LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERNO:
DISTANCIA / VELOCIDADE (escore 1 se ja for capaz) 0 1
40- Move-se por 3 -15 m (comprimento de 1-5 carros) [ ]
41- Move-se por 15 - 30 m (comprimento de 5-10 carros) |
42- Move-se por 30 -45 m |
43- Move-se por 45 m ou mais, mas com dificuldade [
(tropeca, velocidade lenta para a idade)
44- Move-se por 45 m ou mais sem dificuldade [

| K:LOCOMOGAC EM AMBIENTE EXTERNO. |
! SUPERFICIES |

45- Superficies niveladas (passeios e ruas planas) l ﬁE_I

48- Superficies pouco acidentadas (asfalto rachado) ]

47- Superficies irregulares e acidentadas (gramados e
ruas de cascalho)

48- Sobe & desce rampas ou inclinagoes

49- Sobe & desce meio-fio

i

L: SUBIR ESCADAS ‘
(escore 1 se a crianga conquistou previamente a habilidade) Lo 1

50- Arrasta-se, engatinha para cima por partes ou |
lances parciais de escada (1-11 degraus)

51- Arrasta, engatinha para cima por um lance de m
escada completo (12-15 degraus)

52- Sobe partes de um lance de escada (ereto) m

53- Sobe um lance completo, mas com dificuldade E‘I

(lento para a idade)
54- Sobe um conjunto de lances de escada sem 1
dificuldade

20- Enira no chuveiro

21- Sai do chuveiro

22- Agacha para pegar sabonete ou shampoo no chao
23- Abre e fecha box/cortinado

24- Abre e fecha torneira

EZESE:

F: METODOS DE LOCOMOGAO EM AMBIENTE
INTERNO (escore 1 se ja realiza)

25- Rola, pivoteia, arrasta ou engatinha no chac

26- Anda, porém segurando-se na mobilia, parede,
adulto ou utiliza aparelhos para apoio

27- Anda sem auxilio

H

\
G: LOCOMOGAQO EM AMBIENTE INTERNO: 1

DISTANCIA/VELOCIDADE (escore 1 se ja realiza) 01

28- Move-se pelo ambiente, mas com dificuldade
(cai, velocidade lenta para a idade)

29- Move-se pelo ambiente sem dificuldade !

30- Move-se entre ambientes, mas com dificuldade
{cai, velocidade lenta para a idade)

31- Move-se enire ambientes sem dificuldade

32- Move-se em ambientes internos por 15 m, |
abre e fecha portas internas e exiernas

=3

1 T

PEDI-3

M: DESCER ESCADAS i
(escore 1 se a crianga conquistou previamente a habilidade) | o s

55- Arrasia-se, engatmha para baixo por partes ou Ll
lances parciais de escada (1-11 degraus)
56- Arrasta-se, rasteja para baixo por um lance de escada !
57- Desce, erzto, um lance de escada completo T—.

(12-15 degraLis)

58- Desce um lance completo, mas com dificuldade I
(lento para a idade) -
59- Desce um conjunto de lances de escada sem D

dificuldade

Somatorio da Area de Mobilidade: ‘

Por favor, certifique-se de ter respondido a todos os itens

Comeniérios.
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Partes ll e lll: Assisténcia do Cuidador e Modificagao do Ambiente

Assisténcia do Cuidador

Modificagtes

Circule o escare aproprisdo para avaliar cada llem das escalas de Assisténcia AR S # i 0‘?
do Cuidador e Modilicago do Ambiente TS ‘:P@ ‘%}6@ S é“o@:@(‘q’b G g
R
Area de Autocuidado §14,3]2|1|0 MN|C|RIE
A. Alimentagdo; Come & bebe nas refeigbes regulares; ndo
inclui cortar carne, abrir recipientes ou servir comida das 51413, 2(1|0 N C|R,E
travessas,
B. Higiene Pessoal: Escova dentes. escova ou penteia o cabelo )
& limpa 0 nariz 54131210 N|C|RIJE
C. Banho: Lava e seca o rosio e as maas, toma banho; ndo inclui
entrar e sair do chuveiro ou banheira. preparar & agua e lavar as 5141372110 N|IC]IR]E
costas ou cabelos.
D. Vestir - parte superior do corpo: Roupas de uso diario,
inctul ajudar a colocar e retirar splint au protese; ndo inclui tirar 514132110 NIC|RI|E
roupas do armario ou gavetas, lidar com fechos nas cosias
E. Vestir - parte inferior do corpo: Roupas de use diario,
incluindo colocar e Yrar driese ou protese; ndo inciui tirar as 51413/2111/0 NICIRIE
roupas do armarfo ou gavelas
F. Banheiro: Lidar com roupas, manejo do vaso ou uso de
instalacBes externas, e limpar-se; ndo inclui transferéncia para o 5141321110 NICIR!IE
sanitario, controle dos horarios ou limpar-se apos acidentes
G. Controle Urinario: Controle urindrio dia e noite, limpar-se
apGs acidente e controle dos horérios 51413321110 NICIRIE
H. Controle Intestinal: Controle do intestino dia e naite,
limpar-se apds acidente e controle dos horarios §1413, 2,110 N{CIRIE
Soma da drea de E
Area de Mobilidade Autacuidado
A. Transferéncias no banheiro/cadeiras: Cadeira de rodas slal3l20l1]l0 NiclR|E
infantil, cadeira de tamanho adulto, sanitario de tamanho aduito
B. Transferéncias no carro/onibus: Mobilidade dentro do
carro ou no anibus, usoe do cinto de seguranca, transferénclas/ 5141312/ 1]10 Ni{CIR|E
abrir e fechar as portas do carro ou entrar e sair do 6nibus
C. Mobilidade na camal/transferéncias: Subir e descer da
cama sozinhe e mudar de posig@o na propria cama. 5041312110 NyCIRIE
D. Transferéncias no chuveiro: Entrar e sair do chuveiro, absir
chuveiro. pegar sabonete e shampoo. Mo inclui preparar para 5141 3{2{110 N|CIR|E
o banho
E. Locomog#o em ambiente interno; 15 metros; ndo inclui abrir
porias ou carregar objetos. §14)3)12 110 N CIRVE
F. Locomegdo em ambiente externo: 45 metros em superficies
niveladas: focalizar na habilidade fisica para mover-se em sl 4l3|l2 1l0 NniclrlE
ambiente externo (ndo considerar comportamento ou questoes
de seguranga como atravessar ruas).
G Escadas: Subir e descer um lance de escadas
(12-15 degraus) 5|4y3]2| 1|0 NICIRE
Soma da area de
5 = i Mobilidade
Area de Fungéo Social
A. Compreensdo funcional: Entendimento
das solicitagbes e instruges 504/3(2)110 M CIRE
B. Expressdo funcional: Habilidade para fornecer informagdes
sobre suas proprias atividades e tornar conhecidas as suas 5143121110 NICIR|E
necessidades; inclui clareza na articulagio.
C. Resolugdo de problemas em parceria: Inclui comunicacéo
do preblema e o empenho com o adulto de referéncia ou um
outro adulto em encontrar uma solug80o; inclui apenas problemas 5141321110 NICIRIE
cotidianos que ocorrem durante as atividades diarias (por exem-
plo, perda de urm brinquedo e conflitos na escotha das roupas)
D. Brincar com companheiro: Habilidade para planejar e 5l 43|32/ 110 NiclRrRI  E
executar atividades com um companheiro conhecida
E. Seguranga: Cuidados quanto & seguranga em situagles da
rotina didria, incluindo escadas, laminas ou objetos 514132170 NICIR|E
quentes e deslocamentos.
Soma da area de 1
Fungdo Sccial
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Frequéncias

Frequéncias

Frequéncias
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