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RESUMO

Introducio: A qualidade de vida (QV) ¢ um conceito que inclui a constru¢ao do bem-estar
subjetivo a partir do que as pessoas sentem sobre suas condi¢des de saude, relacionando-se com
aspectos sociais, tais como comunidade, escola, trabalho e familia. Pais e cuidadores de criancas
com transtornos do neurodesenvolvimento (TND) podem ser afetados em seu bem-estar pela
experiéncia do cuidar. A presenca de limitagdes funcionais nas criangas em termos de
mobilidade, comunicagao, interagdo social e autonomia pode interferir na QV dos cuidadores
devido a dependéncia das criancas. Fatores ambientais como renda, escolaridade e idade dos
pais e cuidadores podem relacionar-se com a qualidade de vida dos pais de criangas com TND,
a menor renda e escolaridade podem estar vinculados ao acesso deficiente de informacgdes e
cuidados individuais. A idade dos pais pode relacionar-se com processo de envelhecimento,
acrescido da carga fisica e psicologica do cuidado. Essa perspectiva de interagdo entre a crianga,
o cuidador e o ambiente pode ser identificada no modelo ecolégico de Bronfenbrenner e ¢
coerente com o reconhecimento da criang¢a e da familia como parte de uma rede de relagdes
complexas e multifatoriais, que podem estar no cotidiano desses cuidadores. A QV ¢ um
importante indicador de saude, a avaliacdo dos pais e cuidadores se torna de fundamental
importancia para a identificagdo das variaveis individuais e ambientais relacionadas a QV,
auxiliando a equipe de satde que presta servicos a comunidade e também aos 6rgaos gestores
na compreensdo dessa importante interagao criangas, familia e ambiente. Objetivo: O objetivo
deste estudo foi avaliar a associacao dos fatores individuais relacionados as criangas e fatores
individuais do pais na qualidade de vida dos pais e cuidadores de criangas com TND. Métodos:
Estudo observacional de corte transversal com uma amostra de conveniéncia de 96 pais ou
cuidadores de criangas com TND e suas respectivas criancas atendidas em um centro de
reabilitacdo em Diamantina-MG. A qualidade de vida dos cuidadores foi avaliada pelo
questionario Short-form health SF-36. Os oito dominios da qualidade de vida foram divididos
em dois componentes: o fisico e mental. As varidveis individuais foram coletadas através de
um questiondrio semiestruturado e o nivel econdmico através da ABEP (Associacdo Brasileira
de Empresa de Pesquisa). As criangas foram avaliadas quanto as habilidades funcionais de
autocuidado, mobilidade e fungdo social por meio do Inventario de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade (PEDI), a funcdo motora grossa por meio das dimensoes D e E da Medida de
Fun¢ao Motora Grossa (GMFM-88). O modelo Generalized Estimating Equations (GEE) foi
adotado como estratégia analitica para os testes de associacdes. Resultados: A maioria da

amostra foi representada pelas maes (80,2% (n=77), com média de idade 37,1 anos (Desvio



Padrao [DP]=10,5 anos), localizados em extratos mais baixos de nivel economico (C2, D ¢ E)
(n=67; 69,8%). O modelo GEE mostrou que mobilidade, nivel econdmico e escolaridade dos
pais ou cuidadores permaneceram associadas a qualidade de vida no dominio fisico (p<0,05).
Em relacdo a qualidade de vida no dominio mental, mantiveram-se associadas a quantidade
assisténcia prestada pelo cuidador no quesito fun¢ao social e a fungdo motora grossa no dominio
de pé (dominio D) do GMFM-88. Conclusao: A QV dos pais e cuidadores de criangas com
TND ¢ influenciada por fatores individuais de seus pais e cuidadores sendo a escolaridade e
nivel econdmico familiar e pelo nivel funcional da crianga no quesito menor desempenho da
mobilidade na comunidade, maior assisténcia do cuidador na fungao social e melhor capacidade
da fun¢do motora grossa. Os diferentes fatores associados aos componentes fisico e mental na
amostra investigada sugerem que intervengdes voltadas para a QV dos pais e cuidadores devem

ser abrangentes em aspectos que extrapolam a crianga.

Palavras chaves: Qualidade de vida, Cuidadores, Transtornos do Neurodesenvolvimento,

Deficiéncia intelectual, Transtorno do Espectro Autista.



ABSTRACT

Introduction: Quality of life (QOL) is a concept that includes the construction of subjective
well-being based on what people feel about their health conditions, relating to social aspects,
such as community, school, work and family. Parents and caregivers of children with
neurodevelopmental disorders (TND) can be affected in their well-being by the experience of
caring. The presence of functional limitations in children in terms of mobility, communication,
social interaction and autonomy can interfere with caregivers' QoL due to children's
dependence. Environmental factors such as income, education and age of parents and caregivers
may be related to the quality of life of parents of children with TND, lower income and
education may be linked to poor access to information and individual care. The age of the
parents can be related to the aging process, plus the physical and psychological burden of care.
This perspective of interaction between the child, the caregiver and the environment can be
identified in Bronfenbrenner's ecological model and is consistent with the recognition of the
child and the family as part of a network of complex and multifactorial relationships, which can
be in the daily lives of these caregivers. QOL is an important health indicator, the evaluation of
parents and caregivers becomes of fundamental importance for the identification of individual
and environmental variables related to QOL, assisting the health team that provides services to
the community and to Organs management bodies in understanding this important interaction
between children, family and environment. Objective: The objective of this study was to
evaluate the association of individual factors related to children and individual factors of parents
in the quality of life of parents and caregivers of children with TND. Methods: Observational
cross-sectional study with a convenience sample of 96 parents or caregivers of children with
TND and their respective children seen at a rehabilitation center in Diamantina-MG. Caregivers'
quality of life was assessed using the Short-form health questionnaire SF-36. The eight domains
of quality of life were divided into two components: the physical and the mental. The individual
variables were collected through a semi-structured questionnaire and the economic level
through ABEP (Brazilian Association of Research Companies). Children were assessed for
functional self-care, mobility and social function skills using the Pediatric Disability
Assessment Inventory (PEDI), gross motor function using dimensions D and E of the Gross
Motor Function Measure (GMFM-88) . The Generalized Estimating Equations (GHG) model
was adopted as an analytical strategy for association tests. Results: The majority of the sample
was represented by mothers (80.2% (n = 77), with a mean age of 37.1 years (Standard Deviation
[SD] = 10.5 years), located in lower extracts of economic level (C2, D and E) (n = 67; 69.8%)).



The GHG model showed that mobility, economic level and education of parents or caregivers
remained associated with quality of life in the physical domain (p<0.05). Regarding quality of
life in the mental domain, the amount of assistance provided by the caregiver in terms of social
function and gross motor function in the foot domain (domain D) of the GMFM-88 remained
associated. Conclusion: The QoL of parents and caregivers of children with TND is influenced
by individual factors of their parents and caregivers, such as education and family economic
level and by the child's functional level in terms of lower mobility performance in the
community, greater caregiver assistance in social function and better capacity for gross motor
function. The different factors associated with components physical and mental in the
investigated sample suggest that interventions aimed at the QoL of parents and caregivers

should be comprehensive in aspects that go beyond the child.

Keywords: Quality of life, Caregivers, Neurodevelopmental Disorders, Intellectual disability,

Autism Spectrum Disorder.
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1. INTRODUCAO

1.1 Qualidade de vida como indicador de saude

Qualidade de vida ¢ definida pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) como a
percepcao do individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes
(WHOQOL GROUP, 1995). Ela ¢ considerada um constructo individual e subjetivo, o que faz
dela uma medida especifica de bem-estar que representa como o individuo se sente no tempo e
espaco referenciados (FLECK, 2000; GORDIA et al., 2011). Em outras palavras, a qualidade
de vida ¢ influenciada pelo grau de satisfagdo dos individuos em relacdo a multiplos
determinantes, tais como a saude fisica e mental, a situacdo de trabalho, a autorrealizacao, a
situagdo econdmica, a vida familiar e social, a habitagcdo e oportunidades de lazer (CAMPOS;

RODRIGUES NETO, 2008).

A literatura apresenta registros que o termo qualidade de vida se popularizou nos anos
1960, quando o entdo presidente dos Estados Unidos, Lyndon Johnson, utilizou-se do termo em
um discurso, em 1964, na Universidade de Michigan que abordava o termo com enfoque em
uma “vida de qualidade”. Desde entdo, o termo passou estar mais presente nos discursos € na
ciéncia, aprimorando seu contexto e fatores relacionados como as questdes sociais, culturais e
bioldgicas (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012; GORDIA et al., 2011). No Brasil, a
qualidade de vida € prevista na Politica Nacional de Promocdo da Saude do Ministério da Satde,
2002, a qual, prevé a necessidade de agdes e estratégias direcionadas para promocao de saude,

contendo como fonte central, a qualidade de vida (BRASIL, 2002).

Em 1986, na I Conferéncia Internacional sobre Promoc¢ao da Saude, realizada em
Ottawa, Canad4, foi promulgada a Carta de Ottawa que, entre outros, define a promocao da
saude como o “processo de capacitacdo da comunidade para atuar na melhoria da sua qualidade
de vida e saude, incluindo maior participagdo no controle desse processo”. Neste contexto, a
promocao da saude assume o conceito de saude da OMS como completo bem-estar, envolvendo
o desenvolvimento social, economico, pessoal de cada individuo, sendo a qualidade de vida um
importante constructo para promog¢ado da saude. (CZERESNIA; FREITAS, 2009). O estimulo
crescente em mensurar a qualidade de vida, tanto nas préaticas assistenciais quanto nas politicas

publicas, justifica-se pela ligacdo direta entre a qualidade de vida e promocao de saude
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(CAMPOS; RODRIGUES NETO, 2008). Constata-se, que a qualidade de vida ¢ um importante
indicador de satde, promovendo conhecimento e informagdes necessarias para compreensao
das especificidades dos individuos de acordo com os dominios fisico, mental e ambientais que
compoe a qualidade de vida. A avaliagao da qualidade na promoc¢ao da satde ¢ uma forma de
buscar entendimento sobre os possiveis fatores que exercem influéncia sobre os individuos,
sendo cada vez mais utilizadas pelos 6rgdos planejadores e administrativos (ALVES, 2011;

GOMES; HAMANN; GUTIERREZ, 2014).

O constructo qualidade de vida tem sido avaliado por meio de diferentes instrumentos
que permitem quantificar o impacto de uma condi¢do de saude sobre a vida de individuos ou
grupos. Esses instrumentos s3o classificados em especificos e genéricos, os instrumentos
especificos concentram-se em avaliar a percepc¢do geral da QV, com énfase nos sintomas,
incapacidades ou limitacdes relacionados a determinada doenca. Os instrumentos genéricos tém
como objetivo avaliar a qualidade de vida em populagdes em geral, independentemente das suas
caracteristicas socioecondmicas e estado de saude (AGUIAR et al., 2008). Dentre os
instrumentos genéricos que avaliam a qualidade de vida, temos: Perfil de Saude de Nottingham
(PSN) instrumento que avalia a qualidade de vida em pacientes portadores de doencas cronica
(TEIXEIRA-SALMELA, et al. 2004); o questionario WHOQOL-bref, instrumento
desenvolvido pelo Grupo de Qualidade de Vida da OMS, que avalia a qualidade de vida em
quatro dominios: dominio fisico, dominio psicologico, relagdes sociais € dominio ambiente
(GOMES; HAMANN; GUTIERREZ, 2014), e o questionario Short-Form Healty Survey (SF-
36), composto por oito dominios da qualidade de vida. Nos optamos por usar o SF-36 no
presente estudo por ser mais amplamente usado, o que nos permitird maiores comparacdes dos

nossos resultados com na literatura.

O questionario SF-36 ¢ um instrumento multidimensional formado por 36 itens, que
engloba oito dominios, sendo eles: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral da
saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saude mental. Ao final, ¢ obtido um
score de 0 a 100, no qual escores mais altos indicam melhor qualidade de vida (CICONELLI,
et al., 1999). Os dominios podem ser analisados separadamente ou combinados através da
média aritmética simples como representagdo da qualidade de vida do respondente. Ha também
uma forma alternativa para avaliar a qualidade de vida agregando os dominios em torno das

dimensoes fisicas e mental da qualidade de vida (MCHORNEY; WARE; RACZEK, 1993).
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Os instrumentos especificos, por sua vez, sdo validados para mensurar a qualidade de
vida em determinadas populagdes ou sdo baseados em uma condi¢do de saude especifica
(OLIVEIRA; ORSINI, 2008; ALVES, 2011). Sao varios os instrumentos especificos, como
exemplo temos: para avaliacdo de paciente com condig¢des clinicas inflamatorias intestinais o
Inflamatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) (PONTES et al., 2004), pacientes portadores
com comprometimento hepatico o Chronic Liver Disease Especific Quality Life (CLD-QOL)
(LEE et al., 2008), pacientes com dor, incapacidade associadas as disfungdes de ombro

Shoulder Pain and Disability Index (SPADI) (MARTINS et al., 2010), entre outros.

A mudanga da visdo sobre o processo saide e doenca, evidencia a qualidade de vida
como importante indicador de satde, sua abrangéncia sobre fatores que excedem o fisico,
reflete uma visao mais ampla do individuo e seu meio. Assumindo a interagao dos diferentes
componentes que possam repercutir sobre sua saude, permitindo, discussdes mais complexas

sobre o individuo, sua satide e o ambiente (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

1.2 Qualidade de vida dos pais ou cuidadores no contexto de crian¢as com transtornos do

neurodesenvolvimento

Os transtornos do neurodesenvolvimento (TND) compreendem um grupo de condigdes
cronicas que se iniciam na infancia e tém impacto significativo na funcionalidade pessoal,
académica ou profissional (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014). De acordo
com o manual diagnéstico e estatistico de transtornos mentais, tais condi¢des incluem as
deficiéncias intelectuais (DI), transtornos do espectro autista (TEA), transtornos do déficit de
atenc¢ao/ hiperatividade (TDAH), transtornos especificos da aprendizagem (TA), transtornos de
comunicagdo, transtornos motores e outros transtornos do neurodesenvolvimento,

especificados ou nao (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Segundo a OMS, pelo menos 10% das criangas no mundo nascem ou adquirem algum
tipo de deficiéncia fisica, mental ou sensorial com possivel impacto no desenvolvimento
(MALTA et al., 2016). Nos Estados Unidos, a prevaléncia média de TND foi de 17,8% entre
2015 e 2017 (ZABLOTSKY et al., 2019). No Brasil, ndo ha dados consolidados sobre a
prevaléncia de TND, mas estimativas do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
referente ao censo 2010, dao conta de que 24% da populagdo brasileira possui algum tipo de
deficiéncia, sendo com repercussoes fisicas, auditivas, visuais € ou mentais/intelectuais. Em

relacdo a propor¢do de pessoas com deficiéncia, com pelo menos uma das deficiéncias
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investigadas, 7,5% dos 24% identificados apresentaram pelo menos um tipo de deficiéncia na

faixa de 0 a 14 anos (IBGE, 2010).

Criangas com TND frequentemente demandam auxilio de seus pais ou cuidadores ao
realizar suas atividades de autocuidado, mobilidade e funcgio social (BARROS et al., 2019).
Para os cuidadores, esse auxilio ndo ¢ realizado sem um 6nus em suas proprias vidas. Esse
cuidado requer um maior tempo de seus cuidadores direcionados ao auxilio de suas limitagoes,
o que pode interferir no tempo para cumprir suas proprias demandas, aumentando a sobrecarga
sobre eles (LEUNG; LI-TSANG, 2003). Além da questdo do tempo doado, tém sido relatados
a carga emocional e fisica, a dificuldade de lidar com o diagndstico, o acesso deficiente ao
servico de saude, o baixo apoio social, a diminui¢do nas atividades de lazer e¢ a situagdo

financeira (EAPEN et al., 2014; GOMES et al., 2015).

Todos os aspectos descritos acima podem incidir sobre a qualidade de vida de quem
exerce a fun¢do de cuidar. Esse 6nus foi demonstrado em um estudo que avaliou 147 pais, sendo
destes 71 tinham filhos com incapacidades e 76 com filhos sem incapacidades, foi observado
maior impacto na qualidade de vida dos pais de criangas com deficiéncia nas relagdes sociais e
os ‘ambientais da qualidade de vida. Verificou-se também que os pais que tém filhos com
deficiéncias mais graves tém menor pontua¢do nos dominios fisico, psicoldgico e ambiental.
Criangas com deficiéncias graves exigem mais fisicamente dos pais (LEUNG; LI-TSANG,
2003). O estudo de Ji ef al., (2014) evidenciou que além das caracteristicas sociodemograficas
de criangas com TEA e seus cuidadores, outros fatores como funcionamento da familia, estilo
de enfrentamento negativo, o baixo apoio social e sobrecarga do cuidador sdo preditores da
qualidade de vida de cuidadores de criangas com TEA (JI ef al., 2014). J4 o estudo Alhazmi,
Petersen e Donald (2018) evidenciaram que menor renda, nivel de gravidade do TEA e falta de
acesso a colocacdo escolar de criancas com autismo foram encontrados significativamente
associados aos dominios da QV dos pais, o dominio que apresentou menor escore médio foi o
fisico, pais de criangas com autismo apresentaram o escore médio foi de 52,1 pontos e os pais
sem deficiéncia 92 pontos (ALHAZMI; PETERSEN; DONALD, 2018). Dentre essas
caracteristicas, torna-se evidente que a qualidade de vida de cuidadores de criangas com TND
¢ multidimensional, relacionando-se com variaveis relacionadas as criancas, aos pais € ao
ambiente onde estdo inseridos, a compreensdo das possiveis associagdes pode auxiliar os
profissionais que atendem os mesmos elucidando possiveis mecanismos associados a qualidade
de vida dos pais e cuidadores, auxiliando também os servigos de saude com possiveis

planejamentos voltados para essa populacdo (OOl et al., 2016; KUHLTHAU et al., 2014).
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A espera de um filho traz consigo uma série de expectativas para a familia em torno do
novo membro que nascerd, sio momentos de idealizacdo, sonhos e planejamento do futuro; no
entanto, o diagndstico de uma deficiéncia pode estar atrelado a momentos de angustias, tensoes,
mudangas nos habitos e rotinas dos membros da familia (ASSIS et al., 2013; RAJAN; JOHN,
2017). Toda essa mudancga e impacto recai muitas das vezes sobre o cuidador primario, esta ¢
a pessoa que assumi os cuidados, se tornando o cuidador principal, de acordo com a literatura
as maes sdo constantemente direcionadas para o cuidado integral das criangas com deficiéncia
(ASSIS et al., 2013; PISULA, POREBOWICZ-DORSMANN, 2017; ALNAZLY; ABOJEDI,
2019).

A forma como cada individuo lida com a deficiéncia ¢ individual e traz repercussdes
diferentes em cada membro da familia (FERRANTE, 2014). Ao analisarmos esse fato, se torna
de extrema importdncia a compreensdo sobre o processo de exposi¢do e adaptagdo dos

cuidadores frente o desafio de cuidar.

A busca sobre a compreensao do dinamismo das interagdes e das transigdes na vida das
pessoas como os pais ou cuidadores de criangas com TND, pode ser compreendido através do
modelo ecologico de Bronfenbrenner (POLETTO; KOLLER, 2008). O modelo aborda quatro
dimensdes, sendo elas: o contexto (analisado por meio da interagdo de quatro niveis ambientais,
denominados: microssistema, mesossistema, exossistema € macrossistema), 0 processo
(vinculado a experiéncias cotidianas, pares de interagdo e significados internalizados), a pessoa
(configura o individuo em si, com suas caracteristicas biopsicologicas) e o tempo (relacionado
com a histdria presente e passada longitudinalmente da pessoa em desenvolvimento)
(BRONFENBRENNER, 2011; POLETTO; KOLLER, 2008). A Figura 1 ilustra estes quatro

niveis e suas conexoes.



Figura 1- Configuragdo dos Sistemas Ecoldgicos Familiares
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Fonte: PEIXOTO, C. et al. Transicao de bebés do contexto familiar para a creche: Praticas e

ideias dos profissionais. Sensos-e, [S. 1.], v. 1, n. 2, p. 1-12, 2014.

No que diz respeito ao desenvolvimento humano, temos a familia ocupando lugar
central, relacionando com fatores de risco e protecdo a saude. Pode-se considerar fatores de
risco, aqueles relacionados ao nivel socioecondmico, violéncia, conflitos familiares e sociais
(BASTOS; TRAD, 1998). A QV dos pais de criangas com TND pode ser afetada por aspectos
relacionados com as criangas e suas limitagdes, seja nas suas atividades diarias, como pentear
cabelo, escovar os dentes ou na participacao social, quanto nos aspectos pessoais relacionados
com as condi¢des de socioecondmicas dessas familias (LEUNG; LI-TSANG, 2003; TSENG et
al.,2016). Condizente com a interagdo do modelo de Bronfenbrenner, nesse modelo o primeiro
nivel compreende o microssistema, padroes de atividades, papéis e relacionamentos em um
ambiente especifico, como por exemplo, o lar ou a escola; o mesossistema corresponde na
ligacdo entre dois ou mais microssistemas nos quais a pessoa em desenvolvimento participa
ativamente. O segundo nivel representado pelo exossistema ¢ o vinculo entre dois ou mais
ambientes, mesmo que nestes ambientes a pessoa em desenvolvimento ndo seja um participante

ativo (frequenta este ambiente); porém seus eventos a afetam, como o emprego dos pais. Por
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fim, o macrossistema determinado por padrdes culturais, como valores, crengas, sistemas

econdmicos e sociais (BRONFENBRENNER, 2011).

O reconhecimento da crianca e da familia como parte de um todo ¢ condizente com o
modelo biopsicossocial, analisando as criangas e a familia além da deficiéncia, buscando
compreender relacdes complexas e multifatoriais (SIMEONSSON; PEREIRA;
SCARBOROUGH, 2003). Dentre essas relagdes temos a forma como os pais ou cuidadores de
criancas com TND enfrentam a fun¢do do cuidar, apos a constatagdo da deficiéncia os pais
precisam assimilar o diagnostico e ao mesmo tempo lidar com diferentes emogdes associadas a
esse evento, sendo elas: choque, negacdo, confusdo, raiva, culpa e desesperanca (RAJAN;

SRIKRISHNA; ROMATE, 2018). Uma das formas de enfrentar esse desafio ¢ a resiliéncia.

O termo resiliéncia, na perspectiva da psicologia, ¢ definido como a capacidade de
aguentar as adversidades, recuperar-se e alcancar um crescimento pessoal significativo frente
ao problema, sobressaindo aos desafios impostos pelas dificuldades (RAJAN; JOHN, 2017;
SELTZER et al., 2001). A resiliéncia indica o quanto o individuo ¢ capaz de aprender, crescer,
desenvolver e amadurecer, portanto, remonta a capacidade adaptativa de uma pessoa frente aos

estressores vivenciados (POLETTO; KOLLER, 2008).

No caso especifico de pais e cuidadores de criangas com TND, a deficiéncia nem sempre
pode representar uma ruptura com sua saude fisica e mental. Outrossim, a convivéncia com a
crianca deficiente pode se traduzir em um impacto positivo no processo de evolugao dos pais
ou cuidadores, com um processo de crescimento pessoal, através da maior paciéncia, tolerancia,
satisfacdo, confianca, significado na vida, senso de controle, aprendendo ser mais positivo em

meio as dificuldades do cuidar (LEONE; DORSTYN; WARD, 2016).

Em suma, a busca sobre a qualidade de vida dos pais ou cuidadores evidencia
componentes multifatoriais que permeiam as interagdes entre familia, crianca e sociedade. Os
estudos que avaliaram a qualidade de vida de pais ou cuidadores de criangas com TND, relatam
as inumeras dificuldades enfrentadas no cuidado dessas criangas, pois se tornam claras as
limitagdes em diferentes aspectos, desde o social a mudancas profundas na dindmica familiar e
cuidados individuais (BARROS et al., 2019; LEE et al., 2017). Criangas com TND, apresentam
desafios fisicos e comportamentais complexos, quem podem relacionar-se com a qualidade de
vida dos pais ou cuidadores (MILLER; SHEN; MASSE, 2016). Os estudos descritos na
literatura reforcam que os fatores devem ser investigados, pois os diferentes mecanismos

associados aos componentes fisicos e mentais dos pais ou cuidadores, ainda precisam ser
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melhor compreendidos e elucidados (KHANNA et al., 2010; OOI et al., 2016; KUHLTHAU
et al., 2014). Se torna de extrema importancia o reconhecimento dos possiveis fatores
associados a qualidade de vida dos pais ou cuidadores de criancas com TND, as identificagdes
destes fatores podem contribuir na melhor compreensao sobre a intera¢ao da crianga, da familia
e o ambiente, além de fornecer informagdes importantes aos servicos de assisténcia que prestam

atendimentos a essas familias.

1.3 A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude e a qualidade

de vida de pais ou cuidadores de criancas com TND

A Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, foi
desenvolvida pela Organizacdo Mundial da Satde (OMS), a mesma ¢ uma classificagdo
internacional desenvolvida para a aplicagdo em varios aspectos da saude, através da unificagao
e padronizagdo da linguagem, permitindo uma melhor comunicacdo entre todas as areas

(MIELE; AMATO, 2016; OMS, 2003).

A CIF pode ser considerada uma ferramenta util no reconhecimento da funcionalidade
das pessoas, estando associadas a doencas ou ndo. Nesse modelo conseguimos identificar
fatores ambientais e pessoais que pode favorecer ou nao sua atividade e participacdo. Essa visao
pode contribuir para melhor compreensdo da QV de pais ou cuidadores de criangas com TND,
pois o modelo apresenta uma visdo ampla da relagao entre seus elementos: fungdes e estruturas
do corpo, atividade e participacdo e fatores contextuais, representados pelo ambiente e por

fatores pessoais (ARAUJO; BUCHALLA, 2015).

A funcionalidade esta relacionada com a interacdo entre as condicOes de saude e os
fatores contextuais (ambientais e pessoais), sendo assim, o desempenho do individuo em
determinada atividade ou participagdo social ¢ influenciada pelo ambiente em que a mesma esta
inserida (OMS, 2003). Nesse contexto, a QV dos pais de criancas com TND pode ser afetada
por aspectos relacionados com as criangas e suas limita¢des, seja nas suas atividades ou na
participacdo social, quanto nos aspectos pessoais relacionados com as condi¢des de

socioecondmicas dessas familias (LI-TSANG, 2010; TSENG et al., 2016).

O reconhecimento da crianga e da familia como parte de um todo ¢ condizente com o

modelo biopsicossocial, analisando as criangas e a familia além da deficiéncia, buscando
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compreender relacdes complexas e multifatoriais (SIMEONSSON; PEREIRA;
SCARBOROUGH, 2003).

1.3 Proposta do estudo

A qualidade de vida de pais ou cuidadores de crianga com TND est4 atrelada a diferentes
fatores, sendo esses pessoais e/ou ambientais (GOMES et al., 2015). A literatura retrata que
idade da crianga, gravidade da doenca, as habilidades funcionais de autocuidado, mobilidade e
funcado social podem estar associadas a pior qualidade de vida dos pais e cuidadores de criancas
com TND (LEUNG; LI-TSANG, 2003; MILLER; SHEN; MASSE, 2016; KHANNA ef al.,
2010).

Os fatores sociodemograficos dos pais também podem estar atrelados a qualidade de
vida dos mesmos, pior status socioecondmico, menor renda, idade dos pais podem associar
negativamente a qualidade de vida (ALHAZMI; PETERSEN; DONALD, 2018; BARROS et
al.,2019; FARSAKH, 2018; HATTON; EMERSON, 2009).

Diante dos estudos encontrados sobre qualidade de vida de pais ou cuidadores de
criangas com TND, foi possivel perceber o quanto a variavel qualidade de vida é multifatorial
e complexa. A compreensdo desses fatores em componentes distintos, sendo o fisico e mental
da qualidade de vida, e seus possiveis mecanismos podem fornecer subsidios para os
profissionais de saude e servicos de saude que atendem essas familias (ALVES, 2011;
KHANNA et al., 2010; OOl et al., 2016; KUHLTHAU et al., 2014).

O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida de pais ou cuidadores de criancas
com TND e avaliar a associacdo da qualidade de vida com os fatores individuais relacionados
as criangas nos quesitos capacidade e desempenho das habilidades funcionais nas areas de
autocuidado, mobilidade e funcdo social e fatores ambientais vinculados a familia em relagao

as caracteristicas sociodemograficas.
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3. ARTIGO CIENTIFICO 1

Esse artigo sera submetido a revista Cadernos de Saude Publica, em anexo as normas

da revista (ANEXO 6).

FATORES ASSOCIADOS A QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES DE
CRIANCAS COM TRANSTORNOS DO NEURODESENVOLVIMENTO

Resumo:

Os objetivos foram avaliar qualidade de vida de cuidadores de criangas com TND e identificar
as possiveis associagdes dos fatores individuais relacionados as criangas e ambientais
vinculados a familia na qualidade de vida de cuidadores. Noventa e seis criangcas com TND e
seus cuidadores participaram do estudo. A QV dos cuidadores foi avaliada pelo Short-Form
Health Survey (SF-36), este foi apresentado em dois dominios fisico e mental, foram avaliadas
as varidveis socioecondmicas, as habilidades funcionais e a fungdo motora grossa das criancas.
A estratégia analitica para os testes de associagoes foi feita pelo modelo Generalized Estimating
Equations (GEE). Setenta e sete maes, com média de idade de 37,1 anos (Desvio Padrao
[DP]=10,5 anos) estiveram vinculadas a fun¢@o de cuidador principal. A QV no dominio fisico
associou-se a habilidade funcional mobilidade da crianga e status socioecondmico. A QV
dominio mental associou-se quantidade de assisténcia prestada na fungdo social e fungao
motora grossa da crianga. A QV de cuidadores de criangas com TND relaciona-se com o nivel
funcional da crianga e fatores socioecondmicos. A associagdo de diferentes fatores associados
aos dominios fisico e mental na amostra investigada, sugerem que agdes direcionadas para esse

publico, devem atuar de forma especifica dentro de suas peculiaridades.

Palavras chaves: Qualidade de vida, Cuidadores, Transtornos do Neurodesenvolvimento,

Deficiéncia intelectual, Transtorno do Espectro Autista.

Abstract

The objectives were to assess the quality of life of caregivers of children with TND and to
identify possible associations of individual factors related to children and environmental factors
linked to the family in the quality of life of caregivers. Ninety-six children with TND and their
caregivers participated in the study. The Short-Form Health Survey (SF-36), which was

presented in two physical and mental domains, the socioeconomic variables assessed the
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caregivers’ QoL, the functional abilities and the gross motor function of the children were
evaluated. The analytical strategy for the association tests was made using the Generalized
Estimating Equations (GEE) model. Seventy-seven mothers, with a mean age of 37.1 years
(Standard Deviation [SD] = 10.5 years) were linked to the role of primary caregiver. QoL in
the physical domain was associated with the child's mobility ability and socioeconomic status.
The mental domain QOL was associated with the amount of assistance provided in the child's
social function and gross motor function. The QoL of caregivers of children with TND is related
to the child's functional level and socioeconomic factors. The association of different factors
associated with the physical and mental domains in the investigated sample, suggests that

actions directed at this audience, should act in a specific way within their peculiarities.

Keywords: Quality of life, Caregivers, Neurodevelopmental Disorders, Intellectual disability,

Autism Spectrum Disorder.

INTRODUCAO

Os transtornos do neurodesenvolvimento (TND) compreendem um grupo de condig¢des
crOnicas que se iniciam na infincia e t€ém impacto significativo na funcionalidade pessoal,
A . . 1 . , . ;.
académica ou profissional’. De acordo com o manual diagnostico e estatistico de transtornos
mentais, tais condigdes incluem as deficiéncias intelectuais (DI), transtornos do espectro autista
(TEA), transtornos do déficit de atengdo/ hiperatividade (TDAH), transtornos especificos da
aprendizagem (TA), transtornos de comunicagdo, transtornos motores e outros transtornos do

neurodesenvolvimento, especificados ou ndo'.

Nos Estados Unidos, a prevaléncia média de TND foi de 17,8% entre 2015 ¢ 2017 2. No
Brasil, ndo ha dados consolidados sobre a prevaléncia de TND, mas estimativas do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) sobre pessoas com deficiéncia referente ao censo
2010, dao conta de que 24% da populagdo brasileira possuem pelo menos um tipo de
deficiéncia, sendo elas fisicas, auditivas, visuais € ou mentais/intelectuais. Em rela¢do a
proporcao de pessoas com deficiéncias, com pelo menos uma das limitagdes investigadas, 7,5%
dos 24% identificados apresentaram pelo menos um tipo de deficiéncia na faixa de 0 a 14 anos,

destas 0,9% apresentaram deficiéncia mental ou intelectual nessa faixa etaria’,
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Criancas com TND podem apresentar comprometimento em diferentes areas do
neurodesenvolvimento, sendo elas: a cogni¢do, postura, movimento, destreza, comunicacao;
relagdo social, comportamento, emog¢des, bem como 0s processos neurossensoriais de visao,
audicdo e perfil sensorial*. O cuidado de criangas com limitagdes, desempenha papel importante
na fun¢@o social dos pais e leva a limitagdes fisicas e psicologicas, especialmente do cuidador
principal. Entre os principais estressores, destacam-se problemas de saude das criancas,
incertezas sobre o futuro, necessidade continua de cuidados e situacdo financeira™®. Além
desses problemas, se torna de extrema importancia destacar os problemas relacionados ao
comportamento social e afetivo de criancas com TND, que incluem problemas nas relagdes
interagdes sociais, pouco contato fisico, agressividade, desatengdo, agitacdo, ¢ importante
ressaltar que cada transtorno apresenta comportamentos especificos, tais comportamentos tem
sido descrito como preditor do bem-estar psicologico do cuidador, direta e indiretamente,

através de seus efeitos sobre funcdo familiar’%°.

O bem-estar de cuidadores relaciona-se com as consequéncias funcionais dos TND.
Entretanto, o reconhecimento de que o processo saude-doenga ¢ complexo e mediado pelo
ambiente e pela qualidade das interagdes entre os diferentes fatores'® tem sido um catalisador
de estudos que considerem medidas subjetivas de saude. De particular importancia, estudos
sobre qualidade de vida de grupos de individuos ou populagdes ganharam relevancia na ultima
década, pois ¢ uma medida que exprime os sentimentos em relacdo a diversos dominios da
vida'!, tais como a situacdo de saude, nivel socioecondmico, vida comunitiria e acesso a

politicas publicas!2,

Ha literatura evidencia um crescente interesse em investigar a qualidade de vida dos
cuidadores de criangas com deficiéncia, estudos com criangas com transtorno do espectro
autista, apresentaram associagao de caracteristicas individuais das criangas, como, idade, maior
comprometimento funcional da crianga e menor apoio social com pior qualidade de vida dos
cuidadores'*!*. Além de aspectos relacionados as criangas, temos caracteristicas relacionadas
com a familia, dentre essas, destacam-se a alta carga emocional e fisica, quando comparado
com pais ou cuidadores de criangas sem deficiéncia, a dificuldade de lidar com o diagnostico,
o acesso deficiente ao servigo de saude, o baixo apoio social, a diminuicao nas atividades de

lazer e a situagdo financeira®!>!6.

Ao analisarmos os fatores que cercam a crianga e a familia, temos a interagao de ambos
ocupando lugar central, relacionando com fatores de risco e protecdo a saude. Pode-se

considerar fatores de risco, aqueles relacionados ao nivel socioeconémico, violéncia, conflitos
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familiares e sociais!”. A QV dos pais de criangas com TND pode ser afetada por aspectos
relacionados com as criangas e suas limitacdes, seja nas suas atividades diarias, como pentear
cabelo, escovar os dentes ou na participagao social, quanto nos aspectos pessoais relacionados

com as condicdes de socioecondmicas dessas familias'®!.

O reconhecimento da crianga e da familia como parte de um todo ¢ condizente com o
modelo de interacdo, analisando as criangas e a familia além da deficiéncia, buscando
compreender relagdes complexas e multifatoriais que permeiam a qualidade de vida dos pais e
cuidadores?’. A busca sobre a compreensdo do dinamismo das interagdes e das transi¢des na
vida das pessoas como os pais ou cuidadores de criangcas com TND, pode ser compreendido
através do modelo ecoldgico de Bronfenbrenner?!. O modelo aborda quatro dimensdes, sendo
elas: o contexto (analisado por meio da interacao de quatro niveis ambientais, denominados:
microssistema, mesossistema, exossistema e macrossistema), o processo (vinculado a
experiéncias cotidianas, pares de interacdo e significados internalizados), a pessoa (configura o
individuo em si, com suas caracteristicas biopsicologicas) e o tempo (relacionado com a histéria

presente e passada longitudinalmente da pessoa em desenvolvimento)?!.

Ha busca na compreensdo sobre os fatores relacionados a qualidade de vida dos
cuidadores de criancas com TND, ¢é de extrema relevancia ¢ necessita de maiores
esclarecimentos sobre suas possiveis relacdes, podendo fornecer subsidios para os profissionais
de saude e servigos de satide que atendem essas familias®>!3?223, Portanto, o objetivo deste
estudo foi avaliar a associagdo dos fatores individuais relacionados as criangas e ambientais

vinculados a familia na qualidade de vida dos pais e cuidadores de criangas com TND.

METODOS

Desenho e amostra do estudo

Estudo observacional de corte transversal incluindo pais ou responsaveis de criangas
com transtorno do neurodesenvolvimento atendidas no setor de Reabilitagcdo Intelectual de um

Centro Especializado em Reabilitacao.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica Institucional sob o niimero CAAE

82037517.5.0000.5108, nimero do parecer 2.640.271 e o Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecido foi assinado por todos os pais ou cuidadores responsaveis pelas criangas. A coleta

de dados aconteceu entre maio de 2018 e janeiro de 2019.

Uma amostra de conveniéncia de cuidadores de criangas com diagnodsticos de TND foi
selecionada. A faixa etéaria das criangas variou entre 5 anos € 11 anos e 11 meses. O diagndstico
foi feito pelos médicos responsaveis segundo os critérios do Manual Diagnoéstico e Estatistico
de Transtornos Mentais, Quinta Edicdo (1). Todos os participantes assinaram termo de
consentimento livre e esclarecido. Nao participaram do estudo os pais ou cuidadores das

criancas sem diagnostico definido ou que deixaram o servigo no momento da coleta de dados.

A pesquisa aconteceu em trés etapas: (1) incialmente foi realizada uma visita ao centro
de reabilitagdo para explicar aos pais ou cuidadores os objetivos e procedimentos do estudo;
aqueles que concordaram em participar, foram entrevistados em local reservado e responderam
ao questionario semiestruturado e ao Critério de Classificagdo Economica Brasil (CCEB) da
Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (APEP). (2) Apo6s a entrevista com os
cuidadores, as criangas foram direcionadas para uma sala com um pesquisador devidamente
treinado para avaliacdo da fungdo motora grossa (Gross Motor Function Measure - GMFM-88).
No segundo dia, (3) os pais ou cuidadores responderam ao Inventario de Avalia¢do Pediatrica
de Incapacidade (Pediatric Evaluation of Disability Inventory - PEDI) e o questionario Short-
Form Health Survey (SF-36). Todos os avaliadores foram previamente treinados para aplicacao
dos instrumentos, havendo um unico avaliador para cada um dos instrumentos utilizados. Essa
dindmica foi adotada para otimizar a coleta durante o atendimento no servigo, ja que alguns
residiam em cidades da macro ou microrregido de saide e dependiam do transporte de satde

de seus municipios.

Desfecho

Qualidade de vida dos cuidadores

A variavel dependente qualidade de vida dos cuidadores foi mensurada através do
questionario SF-36, constituido de 36 questdes subdivididas em 8 dominios: capacidade
funcional (dez itens), aspectos fisicos (quatro itens), dor (dois itens), estado geral da satde
(cinco itens), vitalidade (quatro itens), aspectos sociais (dois itens), aspectos emocionais (trés
itens), saude mental (cinco itens) € uma pergunta em relagdo a percepgao de estado geral de

satde. O escore do SF-36 ¢ obtido pela soma dos pontos em cada item relativo ao dominio
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correspondente e calculo do valor transformado com o emprego da formula conforme
orientagdo dos autores do instrumento®®. O escore final é calculado pela média dos oito
dominios em escala que varia de 0 a 100, sendo escores mais altos indicativos de melhor
qualidade de vida. Neste estudo, os oito dominios foram agregados em dois grandes grupos:
Componente Fisico — composto pelos dominios capacidade funcional, aspectos fisicos, dor e
estado geral de saude; e Componente Mental — formado pelos dominios vitalidade, aspectos

emocionais, aspectos sociais e saiide mental®>,

As variaveis preditoras consideradas na analise foram: (1) variaveis da crianga (idade,
capacidade de realizar fun¢do motora grossa — GMFM-88, desempenho das habilidades
funcionais nas areas de autocuidado, mobilidade e funcao social - PEDI) e o (2) ambiente

familiar (idade e escolaridade do cuidador principal e nivel econdmico CCEB).

Func¢do motora grossa

A varidvel Fung¢do Motora Grossa foi avaliada através do Gross Motor Function
Measure — GMFM, aplicado em ambiente controlado e padronizado. A versdo original do
GMFM compreende 88 itens (GMFM-88) que sdo mensurados pela observacao das criancas e
classificados em uma escala ordinal de 4 pontos, onde 0 indica que a crianca ndo inicia a tarefa
e 3 indica que a crianga concluiu a tarefa®s. Ao final, é feito a soma de cada dominio e o célculo
percentual de acordo com a formula disponibilizada pelo instrumento varia de 0 a 100%. Os
itens sdo agrupados em 5 dimensdes sendo A: deitar e rolar; B: sentar; C: engatinhar e ajoelhar;
D: em pé; E: andar, correr e pular. No presente estudo, apenas as dimensdes D e E foram
utilizadas e o escore total foi obtido pela média dos escores percentuais entre as duas dimensoes
(D e E), ja que as criangas participantes apresentavam locomogado independente ou parcialmente
independente. O GMFM-88 foi validado para avaliacdo da fun¢do motora grossa de criangas
com diagnéstico de paralisia cerebral, traumatismo cranioencefélico e sindrome de Down?’, no
entanto, o mesmo tem sido utilizado para outras condigdes de saude?®?’. O resultado final,
obtido pelo somatoério dos itens de cada dominio, € convertido em valores percentuais de cada

dominio ou do total de acordo com a formula disponibilizada pelo instrumento.

Habilidades funcionais

Para avaliar o desempenho nas éareas de autocuidado, mobilidade e fungdo social de

criangas com TND foi utilizado o Inventario de Avaliacdo Pediétrica de Incapacidade (Pediatric
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Evaluation of Disability Inventory - PEDI), instrumento traduzido, validado e adaptado
culturalmente para a populagao brasileira por Mancini (2005). O PEDI fornece dados acerca do
quao independente a crianga ¢ ou se precisa da intervengao de cuidadores, bem como se utiliza
alguma modificacdo no ambiente para facilitar seu desempenho>’. O instrumento ¢ dividido em
trés partes. Na parte I (habilidades funcionais) os cuidadores foram questionados sobre a
funcionalidade da crianga no ambiente doméstico, correspondendo a realizagdo de atividades e
tarefas cotidianas, em trés areas: autocuidado (73 itens), mobilidade (59 itens) e funcao social
(65 itens), a pontuagao corresponde a 0 = incapaz ou limitado na capacidade de executar o item
na maioria das situagdes e 1 = capaz de executar o item na maioria das situagdes ou o item ja
foi previamente conquistado e as habilidades funcionais progrediram além deste nivel. Na parte
IT (assisténcia do cuidador) os cuidadores indicaram a quantidade de assisténcia prestada aos
filhos para realizacao de atividades nas trés areas: autocuidado (8 itens); mobilidade (7 itens);
e fungdo social (5 itens), de acordo com a seguinte pontuagdo: 5) independentes; 4) supervisao;
3) assisténcia minima; 2) assisténcia moderada; 1) assisténcia maxima e; 0) assisténcia total. A
parte III retrata se a crianca utiliza alguma modificagdo no ambiente, que facilite sua
execugio/desempenho, a qual ndo foi utilizada nesse estudo’®3!*2. O PEDI avalia o perfil do
desempenho de criangas entre seis meses e sete anos e meio de idade e gera um escore
normativo. Mas o instrumento pode ser utilizado com criangas com idade superior desde que o
desempenho seja compativel com o de criancas dessa faixa etaria, e nestes casos, utiliza-se o
escore continuo. A pontuagdo do instrumento varia de 0 a 100, sendo quanto maior melhor o
desenvolvimento da crianga nas areas da autocuidado, mobilidade e func¢ao social. Sendo assim,
no presente estudo utilizou-se o escore continuo na avaliacdo do desempenho das habilidades

funcionais, mobilidade e funcdo social das criangas com TND?!32,

Variaveis individuais dos cuidadores

A idade (em anos) e a escolaridade (tltimo grau de escolaridade concluido informado
pelo respondente) foram coletadas através do questionario semiestruturado respondido pelos
cuidadores. Foi considerado o cuidador principal aquele que passava maior tempo com a
crianga, relacionando-se com o cuidado, sendo a pessoa responsavel por auxiliar a crianca

dependente no seu dia-a-dia, entre outras tarefas.

Nivel economico da familia
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O nivel econdmico da familia foi avaliado pelo CCEB, desenvolvido pela ABEP. O
questionario é composto por trés questdes principais sendo a primeira relacionada a 12
itens/servicos presentes no domicilio e sua quantidade correspondente, a segunda ¢ a
escolaridade da pessoa que recebe maior salario ou possui maior renda no domicilio, sendo 1 =
Analfabeto/Fundamental incompleto, 2 = Fundamental I completo/ Fundamental II incompleto,
3 = Fundamental II completo/ Médio incompleto, 4 = Médio completo/ Superior incompleto e
5 = Superior completo. A terceira e ultima questdo aborda os aspectos relacionados a moradia,
sendo eles, a presenga de agua encanada e ruas pavimentadas, tendo como opg¢des de resposta
sim ou ndo. O nivel econdmico pela soma dos escores que variam de Al, A2, B1, B2, C1, C2,
D e E, onde Al indica a classe econdmica mais alta e E a classe econdmica mais baixa*>. Nesse

estudo as classes foram agrupadas em duas categorias, sendo elas: A-B-C1 e C2-D-E.

Analise estatistica

A andlise dos dados foi realizada por meio do software STATA versao 12.0.
Inicialmente foi feita analise descritiva das distribuicoes, verificacdo da consisténcia dos dados

e categorizagdo de varidveis continuas ou discretas.

Na andlise univariada foi utilizado o modelo de regressdo linear com método de
estimacao Generalized Estimating Equations (GEE) para avaliar as variaveis das criancas e dos
cuidadores relacionadas aos dois componentes oriundos do SF-36. Esse método considerou a
estrutura de correlagdo das variaveis das criangas e nivel socioecondmico familiar, isto &,
ajustou pela influéncia dessas varidveis na qualidade de vida dos cuidadores das criangas. Em

todas as analises, considerou-se um p<0,05 para significincia estatistica.

No ajuste do modelo foi utilizada a fun¢ao de ligagao identidade com familia Gaussiana
(modelo linear) e a estrutura de correlagdo exchangeable, adequada quando as observagdes sdo
agrupadas em alguma estrutura especifica, como, por exemplo, o vinculo da crianca. O digito

identificador (c6digo numérico) da crianca foi utilizado para definir o conglomerado.

RESULTADOS

A amostra investigada contou com 96 criangas diagnosticadas com transtorno do

neurodesenvolvimento atendidas no setor de reabilitacao intelectual do CER IV. De um total
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de 110 criangas, 14 criancas ndo cumpriram os critérios metodologicos adotados nessa pesquisa
e foram excluidas. Nove criangas nao foram diagnosticadas de acordo com os critérios
estabelecidos pelo DSM-5, apresentando diagndstico ainda inconclusivo, trés que abandonaram
o servico durante a etapa de coleta de dados e duas criangas tiveram a participagao negada pelos

pais ou cuidadores.

As criangas eram em sua maioria do sexo masculino 69,8% (n=67), com média de idade
de 8,5 anos (Desvio Padrdao [DP]= 1,8). Um total de 40 criancas (41,7%) (n=40) tinham o
diagnéstico de deficiéncia intelectual, 33 (34,4%) criangas apresentavam transtorno do espectro
autista, enquanto 11 (11,5%) criangas tinham transtornos especificos de aprendizagem e 9
(9,4%) criangas transtorno de déficit de atencdo / hiperatividade e 3 (3,1%) outros transtornos
do neurodesenvolvimento. A Tabela 1 apresenta as informagdes completas das criangas e

cuidadores.

Tabela 1 - Frequéncia absoluta e relativa das varidveis relacionadas as criangas e cuidadores

com transtornos do neurodesenvolvimento.

Variaveis das criancas N (%)
Sexo
Masculino 67 (69,8%)
Feminino 29 (30,2%)
Diagnostico de acordo com o DSM-5
Deficiéncia intelectual 40 (41,7%)
Transtorno do Espectro Autista 33 (34,4%)
Transtorno do Déficit de atencdo e hiperatividade 9 (9,4%)
Transtornos de Aprendizagem 11 (11,5%)
Outros transtornos do neurodesenvolvimento 3(3,1%)
Frequenta escola
Sim 94 (97,9%)
Nao 0 (0%)
Dado ausente 2 (2,1%)
Variaveis dos cuidadores N (%)
Cuidador principal
Mae 77 (80,2%)
Pai 11 (11,5%)
Irmao/irma 1 (1,0%)
Tio/tia 2 (2,1%)
Avob/avo 3 (3,1%)

Faixa etaria
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18 a 27 anos 12 (12,5%)
28 a 32 anos 25 (26,0%)
33 a 40 anos 26 (27,1%)
Mais de 40 anos 33 (34,4%)
Escolaridade
Ensino superior 7 (7,3%)
Ensino médio 37 (38,5%)
Ensino fundamental 47 (49,0%)
Analfabeto 3 (3,1%)
Nivel econdémico
A,BeCl 26 (27,1%)
C2,DecE 67 (69,8%)

LEGENDA: N = niimero de participantes da pesquisa; DSM-5 = Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais — 5 edig3o.

Em relagdo a fungdo motora grossa, mensurada pelo GMFM-88, as criangas com TND
apresentaram valores médios de 89,96 pontos (Desvio Padrao [DP]=18,0) na dimensdo D e
84,89 pontos (Desvio Padrao [DP]=20,2) na dimensao E, indicando uma alta capacidade de

mobilidade.

Quanto as habilidades funcionais das criangas, o dominio autocuidado apresentou uma
média de 75,3 pontos (Desvio Padrao [DP]=15,3), mobilidade 63,5 pontos (Desvio Padrao
[DP]=5,3) e fungdo social 67,0 pontos (Desvio Padrao [DP]=12,7). No quesito assisténcia do
cuidador apresentaram no dominio autocuidado uma média de 74,33 pontos (Desvio Padrao
[DP]=13,3), mobilidade 88,8 pontos (Desvio Padrao [DP]=14,12) e fung¢ado social 63,3 pontos
(Desvio Padrao [DP]=17,2). Na parte direcionada as criangas, apresentaram menor média no
quesito mobilidade, ou seja, maior dificuldade nas atividades relacionadas a mobilidade das
criancas. Na parte assisténcia do cuidador apresentaram menor média na funcdo social,

relacionando-se com maior necessidade de assisténcia do cuidador na fung¢ao social.

Neste estudo, 97,9% (n=94) das criangas frequentavam a escola regularmente. A
maioria das criancas 81,3% (n=78) permanecem a maior parte do tempo com as maes
direcionadas aos cuidados e apenas 16,7% (n=16) permanecem o maior tempo com outros

parentes, incluindo os pais, avés, irmaos ou babas.

A qualidade de vida média dos cuidadores foi igual a 66,3 pontos (Desvio Padrao

[DP]=18,7 pontos). De forma isolada, destacaram-se, positivamente, os dominios capacidade
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funcional, com média de 84,1 pontos (Desvio Padrao [DP]=21,6 pontos) e aspectos fisicos, com
média de 71,1 pontos (Desvio Padrdo [DP]=41,1 pontos). Os valores referentes a média e desvio

padrao de cada um dos dominios do SF-36 podem ser visualizados no Grafico 1.

Ao analisar os componentes agregados, usados como varidveis dependentes nesse
estudo, observou-se uma média de 69,0 pontos (Desvio Padrdo [DP]=21,5 pontos) para o
componente fisico e média de 62,8 (Desvio Padrao [DP]=20,9 pontos) para o componente

mental.

Grafico 1 — Valores médios da qualidade de vida dos pais ou cuidadores por dominios de
Short-form Health Survey (SF-36).
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LEGENDA: (1)=Capacidade Funcional; (2)=Aspectos Fisicos; (3)=Dor; (4)=Estado geral
de satde; (5)=Vitalidade; (6)=Aspectos Sociais; (7)=Aspectos Emocionais; (8)=Satde
Mental.

A descri¢dao completa das variaveis relacionadas aos cuidadores pode ser visualizada na
Tabela 1. A maioria dos cuidadores foi representada pelas maes (80,2% (n=77), com média de
idade 37,1 anos (Desvio Padrdao [DP]=10,5 anos), localizados em extratos mais baixos de classe
econdmica (C2, D e E) (n=67; 69,8%). Em relagdo ao diagndstico da crianga e o pior dominio

fisico e mental dos cuidadores a frequéncia foi maior no diagnostico de autismo (75,5% (n=24).

Nos testes de associagao, utilizando o modelo GEE (Tabela 2), as variaveis mobilidade,

nivel socioecondmico e escolaridade dos cuidadores se associaram negativamente a qualidade
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de vida no componente fisico. Quanto ao componente mental da qualidade de vida (Tabela 3),
as variaveis negativamente associadas foram maior necessidade de assisténcia prestada pelo

cuidador no quesito fun¢do social e melhor desempenho no dominio de pé (dominio D) do

GMFM-88.

Tabela 2 - Associacdo entre as caracteristicas individuais, variaveis das criancas e o0s
componentes fisico da qualidade de vida dos cuidadores de criangas com transtorno do

neurodesenvolvimento.
Variaveis
Coeficiente Erro padrao IC 95%
Dominio fisico
Variaveis das criancas
Idade (anos) -0,09 0,05 -0,20/0,01
Habilidades funcionais
Autocuidado 0,00 0,00 -0,01 /0,01
Mobilidade 0,04 0,01 0,00/0,07*
Funcao social 0,00 0,00 -0,01 /0,02
Assisténcia do cuidador no 0,00 0,00 -0,01/0,01
autocuidado
Assisténcia do cuidador na 0,00 0,00 -0,00/ 0,02
mobilidade
Assisténcia do cuidador na 0,00 0,00 -0,00/0,01
fungao social
Capacidade de mobilidade
Dimensao de pé (D) -0,00 0,00 -0,01/0,01
Dimensao andar, correr e pular -0,00 0,00 -0,01 /0,00
(E)
Escore final -0,00 0,00 -0,01 /0,00
Variaveis sociodemograficas
dos pais ou cuidadores
Idade (anos) -0,01 0,01 -0,03 /0,00
Nivel econdmico -0,72 0,22 -1,16 /-0,28*
Escolaridade 0,27 0,09 0,08 /0,45*

LEGENDA: IC=intervalo de confianga; *=p<0,05.



41

Tabela 3 - Associagdo entre as caracteristicas individuais, variaveis das criangas e o componente
mental da qualidade de vida dos cuidadores de criancas com transtorno do
neurodesenvolvimento.

Variaveis
Coeficiente Erro padrao IC 95%

Dominio mental
Variaveis das criancas

Idade (anos) -0,05 0,,05 -0,16 /0,05
Habilidades funcionais

Autocuidado 0,00 0,00 -0,00/0,01

Mobilidade 0,00 0,01 -0,03/0,04

Funcao social 0,01 0,00 -0,00/0,03

Assisténcia do cuidador 0,00 0,00 -0,01 /0,01
autocuidado

Assisténcia do cuidador na -0,0 0,00 -0,01 /0,01
mobilidade

Assisténcia do cuidador na 0,01 0,00 0,00/0,02*
func¢ao social
Fungdo motora grossa

Dimensao de pé (D) -0,01 0,00 -0,02/-0,00*

Dimensao andar, correr e pular
(E)

Escore final -0,01 0,00 -0,02/0,00
Variaveis sociodemograficas
dos pais ou cuidadores

Idade 0,01 0,01 -0,00/ 0,04

Nivel econémico -0,33 0,23 -0,78 /0,11

Escolaridade 0,16 0,09 -0,02 /0,35

LEGENDA: IC=intervalo de confian¢a; *=p<0,05.

DISCUSSAO

O objetivo desse estudo foi identificar fatores associados aos componentes fisico e
mental da qualidade de vida de cuidadores de criangas com TND. Os resultados mostraram que

os componentes da qualidade de vida avaliados se associaram a diferentes indicadores,
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sugerindo mecanismos distintos para as repercussoes fisicas e mentais impostas pelo cuidado

integral.

A figura do cuidador centrado na propria mae € coerente com a realidade social descrita
em outros estudos®**-3%37 O cuidado exclusivamente materno é parte de uma construcao social,
fazendo com que as maes internalizem e assumam a fun¢@o de cuidadora dos filhos e da familia,

no qual, elas acreditam estar cumprindo seu papel*®

. Ao assumir essa responsabilidade para si,
as maes permaneceram dedicadas a esse cuidado intenso, passando a maior parte do tempo

lidando com as limitacdes de seus filhos*°.

Os niveis de qualidade de vida relatados pelos cuidadores podem ser explicados, em
parte, pela faixa etdria mais jovem da amostra investigada. O processo de envelhecimento da
populagdo representa maior risco para surgimento de morbidades, as quais influenciam a
percepg¢io da qualidade de vida***!*2. Outra possivel explica¢do pode estar relacionada ao fato
da amostra ser composta por cuidadores de criangas acompanhadas em um servico de
reabilita¢do, pois sabe-se da importancia do tratamento continuo de qualidade e acesso a

informacdes sobre os cuidados a criancas com deficiéncia™**4.

Os escores do componente mental da qualidade de vida inferiores ao componente fisico
eram esperados. Uma possivel explicagcdo € o menor apoio social recebido, pais de criangas com
deficiéncias mais graves, podem obter menor apoio social, o que aumenta o risco de problemas
mentais negativos. Como possiveis causas para este fato temos: familiares e amigos que podem
ter menos chances de oferecer apoio ou os proprios pais mais relutantes em solicitar apoio. Em
casos mais graves os pais podem perceber um menor apoio disponivel*’. Estudos retratam que
0 maior apoio social aos pais de criancas com TND, pode repercutir sobre a morbidade
psicoldgica dos mesmos, atuando como um possivel fator protetor na qualidade de vida*®*’. O
apoio social pode beneficiar os pais ou cuidadores atuando sobre a forma de lidar com o
estresse, com carga do cuidar, relacionando-se positivamente com a qualidade de vida dos

cuidadores>*8.

O componente fisico da qualidade de vida dos cuidadores se associou a mobilidade da
crianca. A mobilidade est4 relacionada aos movimentos necessarios para mudancas de posi¢ao
ou localiza¢do do corpo no tempo e espaco referenciados®. Limitagdes na mobilidade para
atravessar a rua, correr, chegar a determinados locais sem auxilio tém sido descritas entre
criangas com TND>%!. Tais limitagdes estdo presentes mesmo quando a crianga apresenta
marcha funcional, pois os comprometimentos da comunicacao, da aprendizagem-cognic¢ao, do

comportamento emocional e da audi¢do podem afetar a mobilidade e destreza'®*. As
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limitagdes de mobilidade impdem uma sobrecarga fisica aos cuidadores devido a maior
dependéncia nas atividades didrias, o que pode contribuir para desencadear ou agravar

problemas musculoesqueléticos'®.

Pais ou cuidadores com melhores condi¢des econdmicas € maior nivel de escolaridade
relataram niveis mais altos de qualidade de vida no componente fisico. As condi¢des
econdmicas, mensuradas através da CCEB/ABEP, expressam o poder aquisitivo da familia e
podem influenciar a quantidade e qualidade do estimulo a crianga com TND através da
estruturagcdo do ambiente. Quanto maior o estimulo oferecido pelo ambiente onde vive a
crianga, menor a necessidade de assisténcia por parte da crianca durante suas atividades de vida
diaria e no cuidado®!¢. A escolaridade, por sua vez, é um indicador socioecondmico preditivo
de melhores condi¢cdes de emprego e trabalho, sendo também relacionado a aspectos de estilo
de vida e comportamentos saudaveis®2. Ambos os mecanismos tém sido descritos como fatores
de protegdo para qualidade de vida de cuidadores primarios de criangas, jovens e adultos com
deficiéncia, Barros ef al., (2019), associou melhor nivel socioecondmico com maior qualidade
de vida dos cuidadores, atrelando estes aspectos a maior ¢ melhor acesso a informagao,
consequentemente, promovendo melhor autocuidado e maior renda com o poder de compra e

aquisitivo dessas familias**.

Em relagdo ao componente mental da qualidade de vida, foi encontrada associacao entre
a necessidade de maior assisténcia do cuidador na funcao social e o desfecho investigado. Esse
resultado pode ser um reflexo de dificuldades de socializagio das criangas com TND!2:43:53:34)
pelas quais, os pais ou cuidadores ndo passam imunes. Um estudo com criangas autismo e
sindrome de Asperger mostrou a existéncia de um elo de ligagdo entre os pais e as criangas.
Esse elo de ligagdao permite uma forte interagdo entre as criangas € os pais, mas nao sem gerar
situagdes de apreensao e ansiedade nos pais e cuidadores devido a inseguranga quanto ao futuro

e preocupagdes com a interagdo social, capacidade de resolugcdo de problemas, tomada de

deciso e questdes de seguranca dos seus filhos>'.

A presenca de comportamentos negativos guarda relacdo com a ideia de deficiéncia
secundaria, aquela ndo inerente a deficiéncia em si, mas ligada a leitura social da deficiéncia
. . 55 “ A . , . ~ . . . , .
propriamente dita’>. As deficiéncias secunddrias s@o as principais responsaveis pelas
incapacidades funcionais, pois afeta a rede de significacdes sociais e influencia atitudes,
estigmas, preconceitos e esteredtipos*>>¢. Esse impacto ¢ observado em pais e cuidadores de

criancas com TND e esta associado a situagdes de estresse, depressao e ansiedade devido ao
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comportamento dificil de seus filhos, tempo gasto no cuidado e as responsabilidades diarias

assumidas’*+%7,

A capacidade da fun¢ao motora grossa das criangas com TND associada ao componente
mental da qualidade de vida dos cuidadores ¢ coerente com os resultados de uma meta-analise
que evidenciou a relacdo entre necessidade de cuidado integral e estado psicoldgico de pais de
criancas com autismo®. Um estudo qualitativo que incluiu mies de criangas com autismo
mostrou que o cuidado exigia vigilancia constante durante as atividades diarias>®. Segundo os
autores, a necessidade de supervisao continua foi descrita como altamente fatigante e associada
a pior saide mental materna. Essa dedicagdo exclusiva pode comprometer a sua saiide mental,
pois muitas das vezes as maes t€ém comprometidas as suas atividades domésticas, vida familiar,

vida profissional e cuidados pessoais'>3°,

Portadores de deficiéncia intelectual apresentam déficit nas capacidades de equilibrio e
marcha em comparacdo com criangas na mesma faixa etdria da populagio geral®®. Criancas com
transtornos no neurodesenvolvimento de acordo com o estudo de Lee et al., (2008) apresentam
duas a trés vezes mais chances de sofrer uma lesao ou acidente que precisasse de atengao médica
em comparagdo com criangas sem deficiéncia®'. Especula-se que, para os cuidadores, tais
limitagdes aumentam a sensacdo de risco de quedas das criancas e apreensdo, exigindo
supervisao continua durante as tarefas didrias. Na literatura ¢ possivel encontrar estudos que
relacionam o maior comprometimento da capacidade funcional das criangas com deficiéncia,

associada a maior carga e preocupacio dos pais ou cuidadores®>53.

O diferencial de qualidade de vida por diagnosticos das criangas era esperado. Os
diferentes transtornos t€m caracteristicas em comum, mas ha diferengas clinicas que ndo podem
ser negligenciadas, no autismo temos caracteristicas relacionadas com a comunicagao,
interagdo social e repertorio limitado de atividades, interesses e comportamentos, no TDAH
caracteristica relacionadas a desatengio, impulsividade e hiperatividade®®. No entanto, nossos
resultados ndo confirmaram essa hipotese. Especula-se que a qualidade de vida de pais e
cuidadores possui mecanismos subjacentes em comum entre os diferentes transtornos que

devem ser explorados em estudos futuros.

Limitacdes e forcas do presente estudo precisam ser discutidas. O desenho transversal
impede inferéncias de causa e efeito.

O GMFM-88, tem sido utilizado para avaliar as atividades motoras grossas de criancas

com osteogénese imperfeita?® e criancas infectadas com o virus da imunodeficiéncia humana?’.
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Embora o instrumento tenha sido validado para a avaliagao de criangas com paralisia cerebral,
traumatismo cranioencefélico e sindrome de Down®, no entanto, o instrumento depende da
resposta e entendimento da crianga, o que pode ser influenciado pela dificuldade de

entendimento da crianca.

Vale ressaltar que o estudo utilizou instrumentos validados e de alto padrdo na avaliagdo
das criancas com transtorno do neurodesenvolvimento, com uma amostra composta por

diferentes transtornos.

CONCLUSAO

A qualidade de vida dos cuidadores mostrou-se relacionada com condigdes que
extrapolam a deficiéncia dos seus filhos, relacionando-se especialmente a fatores

socioecondmicos.

Os resultados sugerem uma interagao entre membros da familia, com influéncias mutuas
que podem desencadear consequéncias positivas ou negativas a depender da qualidade dessa
interacao. No caso especifico, o modo como se d4 o cuidado as criangcas com TND influencia a
qualidade de vida dos cuidadores®**!. O bem-estar do cuidador precisa ser encarado como um
aspecto de grande relevancia nao s6 pelas questdes individuais, mas visando a qualidade do
cuidado uma vez que ele pode ser influenciado positiva ou negativamente pela satude fisica e

mental do cuidador.

Concluindo, os resultados encontrados indicam a necessidade de uma reflexdo entre
profissionais de servicos de reabilitacdo no sentido de que o cuidado deve extrapolar as
limitagdes funcionais das criangas com TND. Torna-se necessario implementar medidas de
integracgao entre os servicos e as familias, aumentando assim a participagao de pais e cuidadores
no processo de assisténcia. As familias também poderdo ser beneficiadas com medidas
protetivas em termos de suporte social e acdes de promocdo a satde com foco no

empoderamento familiar € em uma percep¢ao mais positiva sobre os TND.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento do presente estudo se fez necessario para compreender os possiveis
fatores associados a qualidade de vida de cuidadores de criangas com TND atendidas em um
centro de reabilitagdo situado no Vale do Jequitinhonha e Mucuri, evidenciamos que a
qualidade de vida ¢ algo complexo, multifatorial e individual.

E fundamental a elaboragdo de intervengdes voltadas para acompanhamento dos pais de
criancas com TND, atividades com intuito de melhorar a interacdo social da familia e
comunidade. Além disso, relatar a importancia da manutencao e melhoria das politicas publicas
de apoio financeiro a essas familias.

Como a minha participa¢do no projeto ocorreu apos coleta de dados pude auxiliar nas
devolutivas aos pais e cuidadores, esse momento foi de extrema importancia para vivenciar a
jungdo da teoria e pratica, foram entregues cartilhas de orientagdes para os pais sobre as
dificuldades das criancas, o material foi confeccionado de forma individual para cada crianga
de acordo com suas necessidades individuais. No processo de confecgdo ficou evidente as
dificuldades na area de autocuidado, mobilidade e fun¢do social que demandam a assisténcia
de seus cuidadores no dia a dia, o material buscou dar dicas de como abordar essas atividades.

Outra frente de participagdo, foi a palestra no Encontro Anual de Reabilitacao
Intelectual no dia 30 de outubro de 2019 com o tema “Qualidade de vida dos pais e cuidadores
de criangas com transtorno do neurodesenvolvimento”, abordamos o conceito de qualidade de
vida, os aspectos relacionados as criancas buscando enfatizar o estimulo da independéncia no
autocuidado, na mobilidade e na fung¢ao social, aspectos relacionados aos pais como habitos de
sono, atividade fisica, estimulo de hobbys, atividades de lazer e apoio social. Além disso,
ressaltamos a necessidade da interacao com a equipe multidisciplinar do Centro de Reabilitagao
para ampliar o conhecimento frente as dificuldades de seus filhos.

Ressalta-se que, trata-se de uns dos primeiros trabalhos de pesquisa realizado na
instituicdo via Universidade, que pode servir de norteador para equipe multidisciplinar do CER
bem como de grande contribui¢@o para a satide publica do municipio devido a abrangéncia da
micro e macro regido. A participagdo nesse projeto de pesquisa enriqueceu o meu olhar
profissional e como pesquisadora que ainda estdo comecando a tragar novas linhas e
perspectivas.
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APENDICE A - FICHA DE DADOS

Prezada mae ou responsavel, precisamos conhecer um pouco sobre seu (ua) filho (a). Para isso,

contamos que vocé responda a essas questoes.

FICHA DE DADOS

Cddigo

Nome:

Idade: Data de nascimento:

Sexo: Cor da pele:

Nome da mae:

Data de Nascimento da Mae: Idade:

Escolaridade da mae:

Nome do pai:

Data de Nascimento do pai: Idade:

Escolaridade do pai:

Telefones de contato:

Endereco:

Macrorregional de satude: Microrregional de satde:

Historia da gestacio e parto:

A gestagdo foi tranquila? () Sim ( ) Nao

Tinha diabetes antes da gestacao? ( ) Sim ( ) Nao

Apresentou diabetes durante a gestacao? () Sim ( ) Nao

Apresentou algum problema durante a gestagdo? () Sim ( ) Nao. Caso tenha apresentado,

explique:

Qual o tipo de parto? ( ) Normal ( ) Cesarea.
Apresentou algum problema durante o parto? () Sim () Nao. Caso tenha apresentado,

explique:

Historico familiar

o Filho nico o primeiro filho © segundo filho © Outros

Irmaos O nao O sim, quantos/idades

Composicao familiar:

Quantas pessoas moram junto com a crianga? (ndo contar com a crianga)

0 monoparental (mae e filhos) 0 monoparental expandida (mae, filhos e outros parentes ou

amigos).



o biparental (pai, mae e filhos) o biparental expandida (pai, mae, filhos e outros parentes

ou amigos).
Abandono do pai: Nao o Sim, parcial o Sim, total o
Mae tem/teve depressao? o Nao o Sim. Por quanto

tempo

Uso de remédio? Nao O Sim o Qual?

Dados do nascimento (essas informacoes estao no sumario de alta do hospital ou na
caderneta de satude da crianga):
Idade gestacional: Peso ao nascimento:

APGAR: Primeiro filho(a): ( ) Sim ( ) Nao

Intercorréncia no parto? () sim ( )nao
Historia de satude da crianca:

Provéavel Diagndstico:

Idade do Diagndstico:

Historico de Internagao:

Utiliza algum medicamento: ( ) Sim ( ) Nao Quais:

Faz uso: ( )ortese ( )protese ( )meios auxiliares para locomogao ( )AASI
Escolaridade da Criancga:

Frequenta Escola? ( )sim ( )nao

Sabe ler e escrever um bilhete simples: ( ) sim () ndo

Iniciou em ambiente escolar com qual idade:

Frequenta:

() Escola de Ensino Regular com Mediador Escolar
() Escola de Ensino Regular sem Mediador Escolar
() Escola de Ensino Especial

() Sala de Recursos

( )APAE

Historia do Tratamento da Crianca

Data de inicio das intervencoes:

Local: ( )municipio de origem ( )Diamantina

53

Qual especialidade: () neurologista ( )psiquiatra ( )fisioterapia ( )terapia ocupacional

( )fonoaudiologia ( ) psicologia

Data de inicio do atendimento no servigo:
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Qual reabilitacao:
() Reabilitagdo Fisica () Reabilitagdo Intelectual ( )Reabilitacdo Auditiva
() Reabilitagdo Visual () Oficina Ortopédica
Especialidades de Reabilitagdao que ¢ atendido atualmente:
() Neurologista ( ) Psiquiatria () Ortopedista ( ) Terapia
Ocupacional

() Psicologia ( ) Fisioterapia ( ) Fonoaudiologia ( ) Pedagogia

() Odontologia () Nutrigdo
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

MINISTERIO DA EDUCACAO \

Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri

Comité de Etica em Pesquisa UFVJM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé e seu (a) filho (a) estdo sendo convidados a participar de uma pesquisa intitulada:
“Fatores Associados ao Desempenho Funcional e a Qualidade de Vida de Criancas com
Transtornos do Neurodesenvolvimento”, em virtude de seu (a) filho (a) ser atendido pela
clinica de Reabilitagdo Intelectual do Centro Especializado em Reabilitacio (CER) de
Diamantina-MG. Essa pesquisa sera coordenada pela Professora Ana Cristina Resende
Camargos e contara ainda com a professora Juliana Nunes Santos, os alunos Mariana Santana
Ribeiro, Poliana Simdes Gongcalves, Matheus Ribeiro Avila, Camila Aparecida Pereira ¢ a
psicologa Gisele da Consolagdo Miranda.

A sua participagdo ndo € obrigatoria sendo que, a qualquer momento da pesquisa, vocé
podera desistir e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trard nenhum prejuizo para sua
relacdo com o pesquisador, com a UFVJM ou com o Centro Especializado em Reabilitacao
(CER) de Diamantina - MG.

Os objetivos desta pesquisa sdo avaliar o desempenho funcional e a qualidade de vida
de criangas com transtornos do neurodesenvolvimento ¢ identificar fatores associados. Caso
voce decida aceitar o convite seu (a) filho (a) serd submetido aos seguintes procedimentos: A
CAPACIDADE COGNITIVA SERA AVALIADA POR MEIO DE PERGUNTAS SIMPLES
SOBRE ORIENTACAO; O NfVEL DE INTELIGENCIA SERA AVALIADO POR UM
TESTE EM QUE SEU (A) FILHO (A) IRA IDENTIFICAR AS PARTES DE FIGURAS
GEOMETRICAS; A FUNCAO MOTORA GROSSA SERA AVALIADA POR MEIO DE
ATIVIDADES COMO FICAR DE PE, ANDAR, CORRER E PULAR e serd registrada a
habilidade de comunicagdo do seu filho. Essas avaliagdes serdo realizadas em horarios
previamente agendados com os profissionais do CER para ndo prejudicar o atendimento da
crianga no setor. O tempo previsto para a participagdo do seu filho é de aproximadamente 120
minutos, que serdo divididos em trés dias. Vocé também serd convidado a responder alguns
questionarios para informar: A FORMA QUE SUA CRIANCA REAGE AOS ESTIMULOS
SENSORIAIS NO DIA A DIA; O DESEMPENHO FUNCIONAL DA CRIANCA ATRAVES
DE UMA AVALIACAO SOBRE O AUTO CUIDADO, MOBILIDADE E FUNCAO SOCIAL
E; DA QUALIDADE DE VIDA POR MEIO DE OUTRO QUESTIONARIO. POR ULTIMO,
VOCE TAMBEM DEVERA RESPONDER ALGUMAS PERGUNTAS A RESPEITO DO
SEU NiVEL DE ESCOLARIDADE E DOS BENS QUE SUA FAMILIA POSSUI E OUTRO
QUESTIONARIO SOBRE A SUA PROPRIA QUALIDADE DE VIDA, QUE AVALIA SUA
SAUDE, BEM COMO ASPECTOS FISICOS, SOCIAIS E EMOCIONALIS. O tempo previsto
para a sua participacdo ¢ de aproximadamente 180 minutos, que serdo divididos em trés dias.

Os riscos relacionados com a participacao do (a) seu (a) filho (a) sdo minimos, uma vez
ndo serdo utilizados métodos invasivos de avaliacdo e as atividades realizadas que estdo
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relacionadas as praticas motoras, ja sdo vivenciadas por ele (a) nos atendimentos da instituigao,
porém, as criangas podem apresentar risco de queda durante a realizagdo do teste de funcao
motora grossa. Para minimizar risco de quedas, os pesquisadores serao previamente treinados
e permanecerdo atentos para evitar que a crianca caia ou se machuque de alguma forma. Os
testes para avaliar a capacidade cognitiva e nivel de inteligéncia serdo realizados em ambiente
reservado para evitar constrangimento Vocé também respondera aos questionarios em um
ambiente reservado, e tera direito a deixar de responder a alguma pergunta, caso nao se sinta a
vontade, para evitar o constrangimento. No entanto, serd garantido o sigilo da identifica¢do do
participante.

Os beneficios relacionados com a participagdo do (a) seu (a) filho (a) estdo relacionados
ao conhecimento das habilidades funcionais da sua crianga. Os pais € os profissionais irdo
conhecer melhor os fatores que podem interferir no desempenho funcional e na qualidade de
vida de criangas com transtornos dos neurodesenvolvimento. Além disso, os dados também
serdo repassados para o setor de Reabilitacdo Intelectual do Centro Especializado em
Reabilitacdo de Diamantina-MG para auxiliar no planejamento do tratamento para essa
populacgdo, incluindo seu (a) filho (a).

Os resultados desta pesquisa poderdo ser apresentados em semindrios, congressos €
similares, entretanto, os dados/informagdes pessoais obtidos por meio da sua participagdo serao
confidenciais e sigilosos, ndo possibilitando sua identificagdo. A sua participacdo bem como a
de todas as partes envolvidas sera voluntaria, ndo havendo remuneragao para tal. Qualquer gasto
financeiro da sua parte sera ressarcido pelo responsavel pela pesquisa. Nao esta previsto
indenizacdo por sua participacdo, mas em qualquer momento se seu (a) filho (a) sofrer algum
dano comprovadamente decorrente desta pesquisa tera direito a indenizagao.

Vocé recebera uma copia deste termo onde constam o telefone e o endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas diividas sobre o projeto e sobre sua participacdo agora
ou em qualquer momento.

Coordenadora do Projeto: Ana Cristina Resende Camargos

Endereco: Rua Safira, 179, Vale dos Diamantes, Diamantina

Telefone: (38) 99823-4665 / (38) 3532-1239

Declaro que entendi os objetivos, a forma de minha participagao, riscos e beneficios da mesma
e aceito o convite para participar. Autorizo a publicacdo dos resultados da pesquisa, a qual

garante o anonimato e o sigilo referente a minha participagao.
Nome do sujeito da pesquisa:
Assinatura do sujeito da pesquisa:

Informagdes — Comité de Etica em Pesquisa da UFVIM
Rodovia MGT 367 - Km 583 - n° 5000 - Alto da Jacuba —
Diamantina/MG CEP39100000
Tel.: (38)3532-1240 —

Coordenador: Prof. Disney Oliver Sivieri Junior
Secretéria: Ana Flavia de Abreu

Email: cep.secretaria@ufvim.edu.br e/ou cep@ufvim.edu.br.
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quialidats de vida oe ciangas com Ensomo 0o neurodesemeoivimenio. Metodos" eshuto transyersal
anatico realizado no setor de Readlitagdo Imelactual do Cenbm Especlalizadgo em Reaolitagdo de
Diamanting. Parilciparas do estuds 150
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criancas com iransiomos do Meurndesernsaisimenta, na falia etana de 05 3 12 anos, & BLEE eepeciivas
MSSs DUl FEEpOnEavais. O pals s=rd0 enfrevisiatos quanio a0 dessmpenho finclkonal o4& orangas por mEo
2 Instrumento BED @ quanio 3 qualidase de vida das criancas por melo g0 questionario de Saide da
Crianca CHO — PRS0, As criangas senio avallacdss quamo 2 capachdade cognitiva & rived de Inteligencia das
crtaEngss por mato da apilcac3o 4o Min-Exame do Estzdo Merial & Teste de Matrizes Progressivas
Codondas o RAVEN, guarmho & funcio Mot grossa por meka oo teste GMFM, quanto &0 processamenio
sensorial das crlancas atraves o instumento Perf® Sensonal & serdo classMoadas em refagao 3 perll
cormicativg, As condighes econdmicas e qualldads oe vida 0&s mass ou responsIvals serao Investigadas
peia Crténto de Classificagio Econdmica Brasl (CCHE- ABEP| & questionara SF36, respetivamenis. Os
dgados seras anallsados niciaiments com esialistica desciiva para caacterizagdo da amostra. Tesies de
comefacan de SpeEamnan ou Pearson serdo ublizados pars verficar @ associacio entrg &5 wariavels
independentes cm o desEmpenno funclonal e a qualdade de vida das clangas [vanavels dependentes),
Posterionmenie, sar reairads analse de regressSo slmpies enbe as vanavels depandenies e a5 varlavels
independanies gue apreseniarem valor p = 0,200 Por imy, modseios de regressao Inear stepwiss serao
uifirados para verficar 2 sssnnacdn enme of Tabones sefedionanos @ 25 varaels dependanies. Resuliados
esparados O PRESEMS estuso gerar Infomagies iImportanies soore o desempenng funcional 2 qualidade
g winky 0as CREnGas oM Tansiomos 40 newrndessnvnhemanio DarE as pessnas envolyidas no seu cukdano,
ssjaT paks e famiianss, profissionais e gestores. Pretende-se, por meto da dvuigaedo dos resuliados,
Tomentar discussles com 3 equips mustinrofissional com imhufie e prestar

SESISENCE AteqUMES Nas AMeas g8 Malor comprimetmeanto da clangs.

Objstivo & Peaquisa:
Objetivo Prmaro:

Avaliar fabores 3s50ciados 30 desempanho fundonal € 3 gualdade de Woa 0e CTanCas COm Tansimos do
nesurodeserToidimsTio,

Dbjetvo Secundano

genimcar o perfll de crancas atenditaes no setor de Reaniftagdo Intelectsl oo Cantro Especiallzago em
Reatdtagio de Dlamantina. lgentfcar as habildades Tundonais Nas areas oo aulnclidaso, mobildads &
Tungao socal oe oiangas com irensiomos 00 neursdsservolvimemo. Vestlicar 3 quantidade de assistenca
fomecita pelo culdador nas areas de aulocultado, mobilidade & fungdo s0cial 436 CrianGas o Fansiomas
oo reurmdssameahimento.
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-Awalar 3 quakdade de vida (55 Crangas com IARSIDMOS 00 NeUrnoSsETVavIMEND.

-Avalar 3 quakdade o2 vida o3 me ou responsavel pelas crlangss com ransimos do
melFCdeserahdimenio.

SWiarficar 3 fung@o cogniiva das criangas com rRnstomos fo neurodessmyaivimenia.

“Werficar 3 ungio motora grossa das Crlancas com Tanshamos 90 PEUmdes Envoimento.

-Aiyalar o processamentn sensonal das ciangas com ransiomos 0o Neumdesarvoiimento.

=Classmcar o pefl comunicaivg 435 cianias com ansiomos do neurodesemasimein.

-Axallar o nivel socioecondmicn das famillas £ o nivel de escolaridade dos pals das oriangas com
transinmos do neurcdesamvolvimento.

Sveritcar 52 ewiste assodacdo entre flores COMO COMDIMEImento cognitivo, prajulzo 43 fungdo motora
grossa, defldenda no processamento sensonal, dflculdade 4 comunicacao & falones socinecandmicos das
famillas com 3 variavel dependenie “desempenho funcional® de criangas com transtomos do
neurogesenvolvimanto.

SWerttoar 5o exisle ass00iacao entre falores COmo Compromeimento cognitive, prajulzo 43 fungEo motors
grossa, deficlénda no processameantn sensonal, dflculdads da comunicacio & faiones socinecondmicos das
famllias com a warlavel dependents “guakidage de vida® de criangas com transtornos do
newodesenvolvimento.

Awvallaran go8 flscos & Baneficlos:

RisCos:

Essa pesquisa apreeenta riscos minimos uma vez ndo uiillza métodss Invasivos g2 avallagdo 2 as
athidaces requerkas palas crancas estio neacionadas 3s praicas |3 presentes no6 alendmentos oe
reabilitag$o, como por exemplo, nos atendmentos de fsioterapia, terapla ocupacional & psicologla.
Porem,as orlancas podem apresentar rsco de queda duranie 3 realZagso 0o B6te oe TUnfE0 MOra gnossa
o gt & algum comportamento soclal nio funclonal. Para minNMmzar fsco 06 quedas, 0F PesqUISadonas
BEra0 previaments trefinados, & permanscerad AeMos para avilar gue 3 orianca cala ou &2 machuque de
alguma forma. Uma das pesquisaconss, |3 aluante na Insttugdo, irs acompaniar presencialmente todo o
teshe de fungio Moo grossa. O teste para avallar a capacidads cognitha, serd avallato por uma pecologa
QU |4 Intenvem na instiulcSo com as criangas aivo da pesquisa. O pais e/ouU reEponsavels tamoem
responderdo questonaros soore perfll funclonal e estado de salde das cflangas, 0 processamento
sensoral, nival sockoecondmico da famila & qualidade de vida da crianga & deles mesmos & endo defio a
Selnar de FEEPONEr 3 AguUMa pengunta, caso ndo se sirtam 4 vortads, para evitar o constrangimento. No
entario, Sera garantido o sigha da ltentMcacio do partiipants.
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Balren! S da Juooba CEP: W1m-00a
uF: Wa Mufbsigio: CEMENTRS
Todeform [saaSs T Faas: oS0 wind E-mall, ceofEutvin acu b

gtk [0 o8 B

59



60

ce UNIVERSIDADE FEDERAL DOS

_ VALES DO JEQUITINHONHA E W
ardd e
o 6 i MUCLURI

Camramgha oo Peswe 2500 T

Alem tiss0, 0F Dals & 36 LNaNg3E GEra0 avalados em amblente resenads [ara MNIMEZar o nsco de
consirangimento.

Benaficios

O preseie eEL0 gerara Imormacies importames sobve 0 desempenho fundonal & qualidads de vida das
CIANGEE oM MENEinmos J0 neurndesereivimenio pars a8 pessoas envoividas no seu culdada, B2jam pals
g famiiares, profissionals e gesiores. Prefente-s2, por mele da dvuigacso dos resultacos, Tomentar
discussies com 3 equips MUSDMOESEIONS COM INMURD de prestar assisienca a0aquaada nas areas de malor
comprometimento da crianga. Apos 3 anaise dos dados ser3 realzada uma dewolulva para 3 equipe
muitiprofssional envolvida no culdado da crianga no centro especializado am reablifaclo. A parlr dos
Tesulizdos da pesquisa serd0 estudadas e dscutidas com 3 equipe propostas de isrvengao, meinonas e
possivals MUdancas No cukdacs 63 CRaNga Com ansiomos 00 neumaesanvolvimentia, e fomas de
3pimorar & SEStar o g com a familla com InfLiD de Aander possheals demandas apresantadas paia
MeEMa N3 pesquisa. Alam disso, 5673 realizada uma tevolutva NdVdUE 305 PaS/IeEponsavals peia
crianca com 35 Informagdes sobre 0F recultados da avallagdo e desempenho funcional da crianca Os
paksiresponsavels receberdo onentagpies |undo com o6 profisslonals de referdncia acenca 0os Talres
phssrvadics & suas impdicaglies na salde das olangas & seus Tamillares. O pals Irdo conhacer mehor o
gesempenho funcional das sU3s criangas, Dem como o falores que possivaimente esido ass0cianos 3
ghe L35 Como, prossssamentn sensonal, funcio motora grossa, fungdo cogritiva, o que patenclalzara
mrdancas de praticas famillanss @ mehonas na cuklacto da crtanga. Os profssionals irSo conhecer mehor o
tesempanha funcional das criangas & 3 qualdade de vida do publco que atendem, bem coma os fatores
que, posshveiments, estio as50ciatee @ &&, 3 NiM 0 Mefetlr sobee U35 praficas DUSCandd O AnNmaramento
cortinuo 4o culdado £ da relacio com o familares. Além disso, o danis S2ra0 r2passanos Dara 3 dinsgdo
00 S2VICD Dam om0 3 gerendas Imematas, 36 QUAS 530 resDorsavels pala analse da guaidade oo
culiado formecido 35 crangas e seus Tamillares no conlexio da Rede de Culdado & Pessna oom
Deficlencda Os dados coletades poderdo sar dvulgados em publicagles nacionals e inbemacionals, de fomma
3 promover malor divuigacao dos achados & 03000 Com outros profissonals envoRidos no cuidado das
LIEanCas COm ransiomos o neurndessnvolvimento.
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Comentaros & Conalderagtes sobre 3 Pasquisa;

Participardo desie esfudo 150 criangas atendidas no seior de Reabiltacdo Inteleciual do Ceniro
Especiaizada em Reatiitacdo de Diamanting na faka etana e 05 & 12 ands £ suas respectivasmass ol
TeEpOnsavels. Aps aprovaian do Comite de Efca em Pesquisa da UFVUM, serd realizada uma visita ao
Centro Especializado em Reatlitacdo de Diamanting para esclarecer o cbietivos e procedmenioe o
esiuds 2 serd s0lctada permissao para A reallZacan 0o esiudo Com a6 criangas atendkdas pela cinkea de
Reabiltapdo Intetectual. Todos o5 profisslonals erad comunicatos do Inick da pesquisa, objatives &
procedimentos do esfudo. Em segquida, 0F pals 270U REPONSAVEIS EETA0 comidados & sardo esciarecidos
QuaNlD 305 COjEtVos & procedimentos do estudo. Caso aceiiem pariicipar oo estudo,sera solichada
aseinaiuE do Tema de Consenfmenta Livre 2 Esclarecido (TCLELEm sequida 4 assinabura do TCLE o8
pals responderio acs QUeSHoNaNos econdmics (CCES- ABEP) e e Salde da Crianga (CHO

—FFE0L O OCEE ta ABEP sera uiizado para classficacio econdmica, Sendo que airioul-6e Uma portuacio
= aCOndo com o5 DERS 2 gial 0 escoidndade do chefe da familia (ABER, 20150 CHO-PFSD eerd
uiiizado para avallar a qualdade de vida das clangas nNas aneas fsica @ pelcossocla de crlangas e
adolescenies £ 5er2 dIecinand 206 palsresponsavals (SOUZA et al, 2014) Serdo agendados T2s olas de
Fvdlagdn, conforme & disponibiidads dos pals para a aplicagdo dos demals insTumentos padroniZados. No
primelro dia, a5 crangas s5erao Investigadas quanin 3 comunicacdo, capackdade cogniiiva e nivel de
intelipancia 035 criangas por melo da apicagio do MIn-Exame do Estaca Menta e Tesie de Mainzes
Progresshas Coiontas de RAVEN, & m3as ou responsavels entrevistadcs sobre sua quaildade de vt por
mele do SF36. O Minl-Exame do Estado Mental avalia respostas orals sobre orlentagdo, memora e
SiEngdH0,3em de comandos vertals € esorfiog, considerando como ponto de cofte a ponfuagao de dols
gasviDepadran abaixo da medla, e acordo com 3 faixa etara (JAIN et al, 2005).0 Tesls de Matnzes
Progressivas Coforidas o2 RAVEN Bera realizado sagundo as orientagdes gue constiam em seu
manual, sendp apresaniadas 305 sujeltos, Individuaimente, Ngeras geometricas reproduzidas em
papei ANGELINI &t

al., 1999).0 S5F-35 {Short Form Health Survey) @ questionano generco de qualidade de vida aplicado por
meio e entevista, no qual refiete o estato estad de saudefLAGLUARDIA =t &, 2013} No sequndo Mla 35
ciangas sera0 avalladas quanto 3 fungdo motora gImesa Dol meio 3o GAMPM & o5 pais enfrevistados quanto
30 gesempentd Tuncional por melo do Instrumanio PEDH. A Madda e Fungdo Molora Grossa (Groes Motor

Biwduiicon,  Fodawa ROT 35T - Ko U0 5500
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Funcion Measure - GMPM), que consiste am BE ens que merswr=m 3 ungdo motors de criancas com
incapacidades em clnco dimensles{RUSSEL & al.., 1993). O Inventaro de Avallagdo Pediatrica de
Incapacdace [Pedlatic Evaluation of Disabilty Invereory — PEDY), refede-62 3 UM QUesIoNana, 3pRcadd a0
palicuidador que avala o desempento funconal 03 S1anNgas € 3 quantdade e assiRenda fomedita peio
CUd3I0T Mas Areas e auinculdaso, modiidase & funcdo soclal [MANCIMNI, 20051 ko Blimo 33 serd
Investigado 0 processamenin sensonal das oiangas por malo do Pesfll Sensaral, Insfrumento com o infuito
e @vallar e MensER 0 QUENTD o processamenta sensonal ditculta ou fackits o desemoenng Anconal nas
aiividades te vida diarla (DUMN,

15509, Inkciaimenie sera realizada estatisica desaiiva para caderzagio

03 FmoETa. Tesies de comeiagdo de Speanman ou Pearson serdo ullfzados para wesifoar 3 associacio
EMTE 35 VATEVELS INEpentemss Com 0 desempaho uncionzl & 3 qualitacs ot vida 035 CTIENCEs (valavels
gepententes ), FOSEnoMmEnie, 5593 realzans anaiss O regressso SIMpies ertre 35 Vanaveis dependenss

& 35 varave's Independentas Que apTeseniaram vaor p < 0,20, Por fim, modedos de regressao Ansar
stepaise serdo wiizados para verificar 2 assoclagdo entre o= falores ssledionados @ as vanavels

sependantas. Para demtificar os fatores associados ao desempsnho funcional e qualidade de wida das
criancas coem iranstomo do newndssen valvimento sera0 avalladas 3 fungdo sogaliha, 2 funpdo mobora
QFUEEA, O PIOCESsaMEns Sensonal & 3 ComUNicacdo das crangas, Dem como 0 nivel socoeconimic &
pualidade 82 Vida 036 Mass DU responsavals.

Conslderacies sobre o8 Termos de aprassntacio cbrigabia:
Foram apresentatos & folha de rosta, o prajeio, o chonograma, o TCLE 2 3 declaragdo da insbtuigdo oo
partldpe. O TCLE € 3 declaragio da nsifulgso co-partidpe atendem ao disposio na resoiugdo 465712

Racomendaghes:
- Sequndo 3 Carta Cincuar P 0SR20 10 OHNERCHNS, de 21831 1, ha obrgatorisdace oe rubnca &m todas
35 paginas 0o TCLE peio susho de pesquisa ou seu Tesponsavel & peio pesquisador, que devera fambem
3por U3 3ssinatura na WEma paging do refando termo.

- Relabdio Nirg! deve sar apresantado a0 CEP 3o 1Arming oo eshada em 25022019, Conskiera-68 ComD
antietica 3 pesquisa descominuada sem JUsENcatva aceha pelo CEP que 3 3prvo.

Concluadsas oo Pendénciss & Lista de Inadsquagdes:

O projein atende 30s precelios Sticos para pesquisas envoivendo Se7es humanss preconizados na
Resolucdo 26612 CHE

Eruturiest,  Fodawm BOT 38T - K 85, = 5500
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Esis parece ol slaborado bassado noa documantos abaxs relachonados:
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00 Prcien ROJETO 1047607, 0 110954
Deﬂa%ad-& Cana_aulorizaca0_assiaoa pdf TATE2015 |Julana Hunes Aoeio

110804 | Sanioe
'rt:iz'r'r—clrﬂﬁ:e_ﬁlam—p:: T | Joiers TS =
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oox 2009:41 | Resende Camamos
Foina 02 RosD FOING_0E_rosio_Taiores_3se0ciacos, 7e| DE/122017 |Ana Crisena AZenD
MEiOMs. 0o nesmdesemonimeniopd | 2201322 | Resende Camamos

Situags do Parecsr:
ADTwado

Necasalta Apreciagn da CONEP-
M0

DiAMANTING, 07 02 Maly de X118

Epsinado por:
Mlagsandra de Carvalho Bastons
[Cprdenadon)
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ANEXO 2 - SHORT-FORM HEALTH SURVEY (SF-36)

Versao Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida -SF-36

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

64

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 5

3-Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia comum.
Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades? Neste caso, quando?

Atividades

Sim, dificulta
muito

Sim, dificulta um
pouco

Nao, nao
dificulta de
modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem muito esforgo,
tais como correr, levantar objetos pesados, participar
em esportes arduos.

b) Atividades moderadas, tais como mover uma
mesa, passar aspirador de po, jogar bola, varrer a
casa.

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 quilometro

h) Andar varios quarteirdes

1) Andar um quarteirdo

—_ = == = ==

j) Tomar banho ou vestir-se

1

NS I ST I N2 I NG NS 25 [ \O 2 I \S 2 | \O]

W W W WL W W W

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

alguma atividade regular, como conseqii€ncia de sua saude fisica?

Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho ou a outras 1
atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1
¢) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. ex. necessitou de 1
um esfor¢o extra).

4- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho ou outra
atividade regular didria, como conseqiiéncia de algum problema emocional (como se sentir

deprimido ou ansioso)?

Sim | Nio |
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a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho ou a outras 1 2
atividades?

b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1

¢) Nao realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado como geralmente faz. 1 2

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

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

7- Durante as tltimas 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

3

5

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

como vocé se sente, em relagdo as ultimas 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 vocé tem se
sentindo cheio de vigor, de 1 2 3 4 5 6
vontade, de forga?
b) Quanto tempo vocé tem se
sentido uma pessoa muito 1 2 3 4 5 6
nervosa?
¢) Quanto tempo vocé tem se
sentido tdo deprimido que 1 2 3 4 5 6
nada pode anima-lo?
d) Quanto tempo vocé tem se
sentido calmo ou trangqiiilo? ! 2 3 4 > 6
e) Quanto tempo vocé tem se
sentido com muita energia? 1 2 3 4 3 6
f) Quanto tempo vocé tem se
sentido desanimado ou 1 2 3 4 5 6
abatido?
g) Quanto tempo vocé tem se 1 ) 3 4 s 6
sentido esgotado?
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h) Quanto tempo voce .tern se 1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa feliz?

i) Quanto tempo vocé tem se 1 ) 3 4 5 6
sentido cansado?

9- Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude 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 do
Tempo tempo tempo parte do tempo tempo
1 2 3 4 5
10- O quanto verdadeiro ou falso ¢ cada uma das afirmagdes para vocé?
Definitivamen A maioria das I A maijoria Definitiva-
. vezes Naosei | das vezes
te verdadeiro . mente falso
verdadeiro falso
a) Eu costumo obedecer um pouco
mais facilmente que as outras pessoas 1 2 3 4 5
b) Eu sou tdo saudavel quanto
1 2 3 4 5
qualquer pessoa que eu conhego
¢) Eu acho que a minha saude vai 1 2 3 4 5
piorar
d) Minha satude ¢ excelente 1 2 3 4 5
RESULTADOS
Capacidade funcional = Vitalidade=

Limitaga@o por aspectos fisicos=

Aspectos sociais=

Dor=

Aspectos emocionais=

Estado geral de satide=

Satde mental=




ANEXO 3 - FOLHA DE PONTUACAO DO INVENTARIO DE
AVALIACAO PEDIATRICA DE INCAPACIDADE - PEDI

inventario de Avaliagao Pediatrica de incapacidade

Versio 1.0 - Brasileira
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ANEXO 4 - FOLHA DE PONTUACAO DA MEDIDA DE FUNCAO
MOTORA GROSSA - GMFM

RESUMO DA PONTUACAD DA GMFM
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ANEXO 5 - ASSOCIACAO BRASILEIRA DE EMPRESAS DE
PESQUISA (ABEP)

CRITERIO DE CLASSIFICACAO ECONOMICA BRASIL (CCEB)

1. ASSINALE AQUELES ITENS/SERVICOS QUE TEM EM SUA CASA. CASO TENHA MAIS DE UM,
FAVOR ASSINALAR COM UM X A QUANTIDADE CORRESPONDENTE:

Quantidade
0 1 2 3 4 ou +
Banheiros () () () () ()
Empregados domésticos () () () () ()
Automdveis () () () () ()
Microcomputador () () () () ()
Lava louca () () () () ()
Geladeira () () () () ()
Freezer () () () () ()
Lava Roupa () () () () ()
DVD () () () () ()
Micro-ondas ) () () () ()
Motocicleta () () () () ()
Secadora de roupas () () () ) )
2. NO ITEM ABAIXO CIRCULE A ESCOLARIDADE DAQUELA PESSOA QUE RECEBE O MAIOR

SALARIO OU TEM A MAIOR RENDA DENTRO DE CASA.

GRAU DE INSTRUCAO DO CHEFE DE FAMILIA

(1) Analfabeto/Fundamental incompleto

(2) Fundamental I completo/ Fundamental 11
incompleto

(3) Fundamental II completo/ Médio incompleto

(4) Médio completo/ Superior incompleto

(5) Superior completo

3. ASSINALE ABAIXO SIM PARA AGUA ENCANADA CASO VOCE TENHA AGUA DA COPASA.
ASSINALE SIM PARA RUA PAVIMENTADA CASO SUA RUA NAO SEJA DE CHAO.

Nio Sim
Agua encanada () ()
Rua pavimentada () ()

FONTE:
Associagdes Brasileiras de Empresas de Pesquisa (ABEP). Critério de classificacdo econdmica Brasil. 2018 [Acesso:
02/05/2018]. Disponivel em: http://www.abep.org/criterio-brasil
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ANEXO 6 - NORMAS DA REVISTA

Orientacdes Revista Cadernos de Saude Publica

Ambito e politica

Cadernos de Saude Publica / Relatérios em Saude Publica (CSP) publica artigos originais de
alto mérito cientifico, que contribuem com o estudo da saude publica em disciplinas gerais e
afins. Desde janeiro de 2016, o CSP publica apenas sua versdao online, em um sistema de
publicacdo continua de artigos em periddicos indexados na base de dados SciELO.
Recomendamos que os autores leiam cuidadosamente as instrugdes antes de enviar seus artigos
ao CSP.

A medida que o resumo do artigo alcanga mais visibilidade e distribuicdo do que o artigo em
si, sugerimos que as recomendacdes especificas para sua redacdo sejam lidas com atengao. (
link resumo ) .

Nao hé taxas para submissao e avaliacao de artigos.

A Revista adota o sistema Ephorous para identificagdo de plagio.

Os artigos serao revisados preferencialmente por trés consultores do mesmo campo de pesquisa,
membros de instituicdes de ensino e pesquisa brasileiras e internacionais com producao
comprovada de pesquisa cientifica. Apds correcoes e sugestoes, conforme apropriado, o artigo
serd aceito pelo Conselho Editorial da CSP se atender aos critérios de qualidade, originalidade
e rigor metodologico da revista.

O autor mantém os direitos autorais do trabalho, concedendo a publicacao em Saude Publica o
direito de primeira publicacao.

Forma e apresentacdo dos manuscritos

Recomendamos que os autores leiam as instrugdes a seguir com atengdo antes de enviar seus
manuscritos ao CSP.

1. O CSP aceita trabalhos para as seguintes secoes:
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1.1 - Perspectivas: andlise de temas convergentes, de interesse de curto prazo e de importancia
para a Saude da Populacao (maximo de 1.600 palavras);

1.2 - Debate: analise de temas relevantes no campo da Saude Publica, seguidos de comentarios
criticos feitos pelos autores convidados convidados pelos Editores, € a resposta do autor do
artigo principal (méximo de 6.000 palavras e 5 ilustragdes);

1.3 - Secdo Tematica: secdo destinada a publicacao de 3 a 4 artigos ou um pequeno debate sobre
um tema comum e relevante para a Satde Coletiva. Os interessados em enviar trabalhos para
esta Se¢ao devem consultar os Editores;

1.4 - Revisdo: revisdo critica da literatura sobre temas relacionados a Saude Publica, maximo
de 8.000 palavras e 5 ilustragdes. Toda revisdo sistematica deve ter seu protocolo publicado ou
registrado em um registro de revisdes sistemdticas, como o PROSPERO (
http://www.crd.york.ac.uk/prospero/ ); revisdes sistematicas devem ser enviadas em inglés (leia
mais - LINK 3);

1.5 - Ensaio: texto original onde se desenvolve um argumento sobre um tema bem circunscrito
e pode ter até 8.000 palavras (leia mais - LINK 4 );

1.6 - Questdes metodologicas ( LINK 5): artigos focados na discussdo, comparagdo ou
avaliagdo de aspecto metodologico importante para o campo, seja sobre desenho do estudo,
analise de dados ou métodos qualitativos (maximo de 6.000 palavras e 5 ilustragdes); os artigos
sobre ferramentas de medicdo epidemioldgica devem ser submetidos a esta segdo,
preferencialmente de acordo com as regras para uma breve comunica¢do (maximo de 1.700
palavras e 3 ilustragdes);

1.7 - Artigo: resultante de pesquisa de natureza empirica (maximo de 6.000 palavras e 5
ilustragdes). Entre os diferentes tipos de estudos empiricos, apresentamos dois exemplos: artigo
sobre pesquisa etiologica em epidemiologia ( LINK 1) e artigo usando metodologia qualitativa
(LINK 2);

1.8 - Breve Comunicagdo: relato de resultados preliminares de pesquisa ou resultados de
estudos originais que podem ser apresentados resumidos (méximo de 1.700 palavras e 3
ilustragdes);

1.9 - Cartas: critica a artigo publicado em niimero anterior do CSP (maximo de 700 palavras);

1.10 - Resenhas de livros: resenha critica de livros relacionados ao campo do CSP, publicados
nos ultimos dois anos (maximo de 1.200 palavras).

2. Apresentagdo de manuscritos

2.1 O CSP considera apenas a publicagdo de manuscritos originais, anteriormente nao
publicados, que ndo estdo sendo revisados simultaneamente para publicacao em qualquer outra
revista. Os autores devem declarar essas condigdes no processo de envio. Caso seja identificada
a publicacao anterior ou a submissao simultanea a outra revista, o artigo sera rejeitado. O envio
duplicado de um manuscrito cientifico constitui uma violagao grave da ética pelo (s) autor (es).
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2.2 Os envios sdo aceitos em portugués, espanhol ou inglés.
2.3 Notas de rodapé, notas de fim e anexos ndo serdo aceitos.
2.4 A contagem de palavras inclui apenas o corpo do texto e referéncias (ver item 12.13).

2.5 Todos os autores de artigos aceitos para publicacdo serdo automaticamente incluidos no
banco de dados de consultores da revista, e os autores concordam em participar como revisores
pares de artigos submetidos sobre o mesmo tema que o seu.

3. Publicagao de ensaios clinicos

3.1 Os manuscritos que apresentem resultados parciais ou completos dos ensaios clinicos
devem incluir o nimero e o nome da agéncia ou organizacdo em que o ensaio clinico esta
registrado.

3.2 Este requisito estd em conformidade com as recomendagdes da BIREME / OPAS / OMS

sobre o registro de ensaios clinicos a serem publicados com base nas diretrizes da Organizagao
Mundial da Saude (OMS), do Comité Internacional de Editores de Revistas Médicas ( ICMJE
) e do Workshop do ICTPR.

3.3 As agéncias e organizacdes que registram ensaios clinicos de acordo com os critérios do
ICMIE incluem:

Registro de Ensaios Clinicos da Nova Zelandia (ANZCTR)
ClinicalTrials.gov

Numero internacional padrdo de ensaios clinicos randomizados (ISRCTN)
Registro de Avaliagdo Nederlands (NTR)

Registro de Ensaios Clinicos UMIN (UMIN-CTR)

Plataforma Internacional de Registro de Ensaios Clinicos da OMS (ICTRP)

4. Fontes de financiamento

4.1 Os autores devem divulgar todas as fontes de financiamento ou apoio institucional ou
privado para a realizagao do estudo.

4.2 Os fornecedores de materiais ou equipamentos gratuitos ou com desconto devem ser
divulgados como fontes de financiamento, incluindo a origem (cidade, estado e pais).

4.3 Se o estudo foi realizado sem financiamento institucional e / ou privado, os autores devem
declarar que a pesquisa nao recebeu financiamento.
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5. Conflitos de interesses

5.1 Os autores devem divulgar quaisquer conflitos de interesse em potencial, incluindo
interesses politicos e / ou financeiros associados a patentes ou propriedades e fornecimento de
materiais pelo fabricante e / ou insumos e equipamentos utilizados no estudo.

6. Autores

6.1 As contribuicdes individuais dos varios autores para a elaboracdo do artigo devem ser
especificadas.

6.2 Enfatizamos que os critérios de autoria devem basear-se nos requisitos uniformes do
ICMIJE, que estabelecem o seguinte: o reconhecimento da autoria deve basear-se em
contribui¢des substanciais para o seguinte: 1. concepg¢ao e design, aquisicao de dados ou analise
e interpretagdo de dados; 2. redigir o artigo ou revisa-lo criticamente para conteudo intelectual
importante; 3. aprovagdo final da versdo a ser publicada; 4. Concorde em ser responsavel por
todos os aspectos do trabalho, garantindo que as questdes relacionadas a precisao ou integridade
de qualquer parte do trabalho sejam investigadas e resolvidas adequadamente. Os autores
devem atender as quatro condigdes.

7. Agradecimentos

7.1 Reconhecimentos potenciais incluem instituicdes que de alguma forma permitiram ou
facilitaram a pesquisa e / ou pessoas que colaboraram com o estudo, mas ndo cumpriram os
critérios de autoria.

8. Referéncias

8.1 As referéncias devem ser numeradas consecutivamente na ordem em que aparecem pela
primeira vez no texto. Eles devem ser identificados por nimeros arabicos sobrescritos (por
exemplo: Silva 1 ). As referéncias citadas devem ser listadas no final do artigo, em ordem
numérica, seguindo os Requisitos uniformes para manuscritos submetidos a periddicos
biomédicos [ https://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html ]. Referéncias como
notas de rodapé ou notas finais ndo serdo aceitas. As referéncias citadas apenas em tabelas e
figuras devem ser numeradas a partir da ultima referéncia citada no texto.

8.2Todas as referéncias devem ser apresentadas de forma correta e completa. A veracidade das
informagdes contidas na lista de referéncias ¢ de responsabilidade do (s) autor (es).
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8.3 Se estiver usando um software de gerenciamento de referéncias (EndNote, por exemplo),
os autores devem converter as referéncias em texto.

9. Nomenclatura

9.1 O manuscrito deve obedecer as regras da nomenclatura zooldgica e botanica, bem como as
abreviacdes e convengdes adotadas nos campos especializados.

10. Etica em pesquisa envolvendo seres humanos

10.1 A publicagdo de artigos com resultados de pesquisas envolvendo seres humanos esta
condicionada ao cumprimento dos principios éticos contidos na Declara¢do de Helsinque
(1964, revisada em 1975, 1983, 1989, 1996, e 2000), da Associagao Médica Mundial.

10.2 Além disso, a pesquisa deve cumprir a legislacdo especifica (quando existente) do pais em
que a pesquisa foi realizada.

10.3 Os artigos que apresentam os resultados de pesquisas envolvendo seres humanos devem
conter uma declaragdo clara dessa conformidade (essa declaracdo deve ser o ultimo paragrafo
da se¢do de Metodologia do manuscrito).

10,4Apods a aceitacdo do manuscrito para publicagdo, todos os autores devem assinar um
formulério especifico, a ser fornecido pela Secretaria Editorial do CSP, declarando sua total
conformidade com os principios €ticos e legislacdes especificas.

10.5 O Conselho Editorial da CSP se reserva o direito de solicitar informagdes adicionais sobre
os principios éticos adotados na pesquisa.

11. Processo de envio on-line

11.1 Os artigos devem ser submetidos eletronicamente por meio do Sistema de Revisdo e
Gerenciamento de Artigos (SAGAS), disponivel em:
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/csp/index.php .

11.2 Nenhuma outra forma de envio sera aceita. A seguir, estdo as instrugdes completas para
envio. Em caso de divida, entre em contato com o sistema de suporte da SAGAS no seguinte
e-mail: csp- artigos@ensp.fiocruz.br .

11.3 O autor deve comegar digitando SAGAS . Em seguida, digite o nome de usudrio e a senha
para acessar a area restrita de gerenciamento de artigos. Novos usudrios do SAGAS devem se
registrar através do link “Register” na pagina inicial. Caso vocé tenha esquecido sua senha,
solicite que ela seja enviada automaticamente da seguinte maneira: “Esqueceu sua senha?
Clique aqui".
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11.4 Para novos usuarios do SAGAS. Depois de clicar em “Registrar”, vocé serd direcionado
para o registro SAGAS. Digite seu nome, enderego, email, telefone e instituicao.

12. Enviando o artigo

12.1 O envio on-line ¢ feito na area restrita de gerenciamento de artigos. O autor deve acessar
a "Central do autor" e selecionar o link "Enviar um novo artigo".

12.2 A primeira etapa do processo de envio consiste em verificar as instrugdes do CSP aos
autores.

O manuscrito so6 sera considerado pela Secretaria Editorial do CSP se atender a todos os
requisitos uniformes para publicagao.

12.3 Durante a segunda etapa, todos os dados referentes ao artigo serdo digitados em: titulo,
titulo abreviado, campo, palavras-chave, divulgacdo de financiamento e conflitos de interesse,
resumos ¢ agradecimentos, quando necessario. Se desejarem, os autores poderdo sugerir
possiveis revisores (nome, email e instituicao) que considerem capazes de revisar o manuscrito.

12.4 O titulo completo (no idioma original do artigo) deve ser conciso e informativo, com no
maximo 150 caracteres, incluindo espagos.

12.5 O titulo abreviado (no idioma original) pode conter no maximo 70 caracteres com espagos.

12.6 As palavras-chave (minimo de 3, méaximo de 5, no idioma original do artigo) devem
constar na Biblioteca Virtual em Saude / BVS .

12.7 Resumo. Com excecdo das contribui¢cdes enviadas para as secdes Resenha, Cartas ou
Perspectivas, todas as submissdes de artigos devem incluir o resumo no idioma original do
artigo, que pode conter no méaximo 1.700 caracteres com espagos. Para ampliar o alcance dos
artigos publicados, o CSP publica os resumos em portugués, inglés e espanhol. Para garantir
padrdes de qualidade no trabalho, oferecemos tradugdo gratuita do resumo para os idiomas a
serem publicados.

12.8 Agradecimentos . Os reconhecimentos de institui¢cdes e / ou individuos podem conter no
maximo 500 caracteres com espagos.

12. 9A terceira etapa inclui o0 nome completo do (s) autor (es) do artigo e as respectivas
instituicdes, com endereco completo, telefone e e-mail, além de uma especificagdo da
contribui¢do de cada autor. O autor que registra o artigo sera automaticamente incluido como
autor. A ordem dos nomes dos autores deve ser a mesma da publicagao.

12.10 A quarta etapa ¢ a transferéncia do arquivo com o corpo do texto e das referéncias.

12.11 O arquivo que contém o texto do manuscrito deve ser formatado em DOC (Microsoft
Word), RTF (Rich Text Format) ou ODT (Open Document Text) e ndo pode exceder 1 MB.

12,120 texto deve ser formatado com espacamento de 1,5 cm, fonte Times New Roman,
tamanho 12.
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12.13 O arquivo de texto deve conter apenas o corpo do artigo e as referéncias bibliograficas.
Os seguintes itens devem ser inseridos em campos separados durante o processo de envio:
resumos; nome (s) do (s) autor (es), mais afiliacdo institucional ou qualquer outra informagao
que identifique o (s) autor (es); agradecimentos e contribui¢des; ilustragcdes (fotografias,
fluxogramas, mapas, graficos e tabelas).

12.14 A quinta etapa inclui a transferéncia dos arquivos com as ilustracdes do artigo
(fotografias, fluxogramas, mapas, graficos e tabelas), quando necessario. Cada ilustragao deve
ser enviada em um arquivo separado, clicando em "Transferir"

12.15 Tlustragdes. As ilustracdes devem ser mantidas no minimo, conforme especificado no
item 1 (fotografias, fluxogramas, mapas, graficos e tabelas).

12.16 Os autores cobrirdo os custos de ilustracdes que excederem esse limite.

12.17 Os autores devem obter autorizacao por escrito de todos os respectivos detentores de
direitos autorais para reproduzir ilustragdes publicadas anteriormente.

12.18 Tabelas. As tabelas podem ter até 17 cm de largura, considerando uma fonte de tamanho
9. Eles devem ser enviados no arquivo de texto: DOC (Microsoft Word), RTF (Rich Text
Format) ou ODT (Open Document Text). As tabelas devem ser numeradas (algarismos
arabicos) na ordem em que aparecem no texto e devem ser citadas no corpo do manuscrito. Os
dados nas tabelas devem ser inseridos em células separadas e divididos em linhas e colunas.

12.19 Figuras . Os seguintes tipos de figuras serdo permitidos pelo CSP: Mapas, Gréficos,
Imagens de Satélite, Fotografias, Diagramas de Fluxo e Fluxogramas.

12.20 Os mapas devem ser enviados em formato vetorial, e os seguintes tipos de arquivos sao
permitidos: WMF (Windows MetaFile), EPS (PostScript encapsulado) ou SVG (Scalable
Vectorial Graphics). Nota: mapas gerados originalmente em formato raster ou imagem e
posteriormente exportados para formato vetorial ndo serdo aceitos.

12.21 Os graficos devem ser enviados em formato vetorial e serdo permitidos nos seguintes
tipos de arquivos: XLS (Microsoft Excel), ODS (planilha de documento aberto), WMF
(Windows MetaFile), EPS (PostScript encapsulado) ou SVG (Scalable Vectorial Graphics) )

12,22Imagens e fotografias de satélite devem ser enviadas em TIFF (Tagged Image File
Format) ou BMP (Bitmap). A resolugdo minima deve ser de 300 dpi (pontos por polegada) e
largura minima de 17,5 cm. O tamanho méaximo do arquivo ¢ 10Mb.

12.23 Os diagramas e fluxogramas devem ser enviados em arquivo de texto ou em formato
vetorial e serdo permitidos nos seguintes tipos de arquivos: DOC (Microsoft Word), RTF (Rich
Text Format), ODT (Open Document Text), WMF (Windows MetaFile ), EPS (PostScript
encapsulado) ou SVG (Scalable Vectorial Graphics).

12.24 As figuras devem ser numeradas (algarismos arabicos) na ordem em que aparecem no
texto e devem ser citadas no corpo.

12,250s titulos e legendas das figuras devem ser apresentados em um arquivo de texto separado
dos arquivos das figuras.
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12.26 Formato vetorial . Um desenho vetorial ¢ gerado com base em descri¢des geométricas de
formas e normalmente consiste em curvas, elipses, poligonos, texto e outros elementos, ou seja,
usando vetores matematicos para sua descri¢ao.

12.27 Conclusdao da submissao . Ao concluir todo o processo de transferéncia de arquivos,
clique em "Concluir Envio"

12.28 Confirmag¢ao de Envio. Apds concluir a submissdo, o autor recebera uma mensagem de
email confirmando o recebimento do artigo pelo CSP. Caso vocé ndo receba a confirmagao por
e-mail dentro de 24 horas, entre em contato com a Secretaria Editorial do CSP pelo e-mail: csp-
artigos@ensp.fiocruz.br .

13. Monitorando o processo de revisdo do artigo

13.1 Os autores podem monitorar o fluxo editorial do artigo através do sistema SAGAS. As
decisdes sobre o artigo serdo comunicadas por e-mail e disponibilizadas no sistema SAGAS.

14. Enviando novas versoes de artigos

14.1 Novas versdes do artigo podem ser enviadas usando a area restrita de gerenciamento de
artigos (http://cadernos.ensp.fiocruz.br/csp/index.php) no sistema SAGAS, acessando o artigo
e clicando em “Submit New Versao".

15. Prova digital

15.1 A prova digital ¢ acessada pelo (s) autor (es) correspondente (s) através do sistema [
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/publicar/br/acesso/login ]. A exibi¢do da prova do artigo requer
o Adobe Reader ou um programa semelhante. O download do Adobe Reader pode ser feito
gratuitamente em: http://www.adobe.com/products/acrobat/readstep2.html.

15.2 - Para acessar as provas e declaragdes digitais, o (s) autor (es) correspondente (s) deve (m)
acessar o link do sistema, http://cadernos.ensp.fiocruz.br/publicar/br/acesso/login, utilizando o
login e senha previamente cadastrados no o site do CSP. Os arquivos estardo disponiveis na
guia "Documentos", seguindo o procedimento passo a passo:

15.2.1- Na guia "Documentos", faga o download do arquivo PDF com o texto e as declaragdes:
Aprovacado da prova digital, transferéncia de direitos autorais (publicagdo cientifica) e Termos
e Condigoes ;

15.2.2 - Encaminhar a prova digital e a transferéncia de direitos autorais (publicacdo cientifica)
a cada um dos autores;
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15.2.3 - Cada autor deve verificar a prova digital e assinar a transferéncia de direitos autorais
(publicacao cientifica);

15.2.4- As declaracdes assinadas pelos autores devem ser digitalizadas e encaminhadas pelo
autor correspondente através do sistema, na guia "Autores". Os documentos devem ser
carregados nos espacos de cada autor respectivo;

15.2.5 - Informagdes importantes para o envio de corregdes para a prova:

15.2.5.1 - A prova digital terd linhas numeradas para facilitar a localizagdo de possiveis
corregdes;

15.2.5.2 - Nao serdo aceitas correcdes feitas diretamente no arquivo PDF;

15.2.5.3 - As corre¢des devem ser listadas na guia "Bate-papo", especificando os numeros de
linha e as respectivas corregdes.

15,3 - As declaragdes assinadas pelos autores e as corre¢des devem ser enviadas dentro de 72
horas via sistema (http://cadernos.ensp.fiocruz.br/publicar/br/acesso/login).



