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RESUMO

Criancas com Paralisia Cerebral (PC) possuem maior probabilidade de desenvolverem
deslocamento progressivo do quadril. No acompanhamento dessas criangas, € preconizado que seja
feita a vigilancia do quadril, que € o processo de monitoramento e identificacdo das caracteristicas
iniciais criticas de deslocamento do quadril. Compreender as experiéncias dos cuidadores ao se
envolverem na vigilancia do quadril pode permitir uma abordagem melhor e centrada na familia
para implementacdo desse programa no Brasil. O objetivo desse estudo foi avaliar qual o
conhecimento dos cuidadores a respeito da vigilancia do quadril e prevaléncia de deslocamento de
quadril em criancas e adolescentes brasileiros com Paralisia Cerebral. Trata-se de um estudo
transversal, quanti-qualitativo, em que foram convidados a participar cuidadores de criangas e
adolescentes com PC de todos Brasil até 18 anos. Todos os individuos que responderam ao contato
entre abril de 2023 e novembro de 2024 participaram deste estudo, que foi dividido em duas etapas:
aprimeira foi a aplica¢ao de questionario on-line com perguntas fechadas sobre fatores contextuais;
e a segunda, com novo convite aos cuidadores, para participarem de uma entrevista sobre a
vigilancia do quadril pelo aplicativo Google Meet com grupos focais. Participaram 308 cuidadores
de criangas e adolescentes com PC. Destes 47,7% possuia entre 2 e 6 anos, 61,4% possuem PC
espastica e 27,6% sao classificadas no nivel V. do GMFCS, 89,6% dos responsaveis sao maes,
66,9% com escolaridade pré-unversitaria e 69,5% fazem uso do SUS. Em relagdo ao quadril, 21,3%
dos cuidadores tem conhecimento sobre o deslocamento do quadril de seus filhos, 28,3% das
criancas/adolescentes possui dor no quadril, 22,9% possuem limitagdes nas AVD’s, e 68,4% dos
cuidadores diz possuir conhecimento sobre a vigilancia do quadril. Os niveis do GMFCS estao
correlacionados e associados, de forma fraca com as limitagdes nas AVD’s (rh6=-0,176; p=0,002;
X?=11,454; p=0,043), houveram correlagdes fracas entre a presenga de dor e as limita¢des nas
AVD’s (th6=0,136; p=0,017), presen¢a de deslocamento de quadril e limitagdes nas AVD’s
(rh6=0,334; p<0,001) e presenca de deslocamento de quadril e presenca de dor no quadril
(rh6=0,428; p<0.001). Também, houveram associa¢des entre o uso de dispositivos auxiliares e o
nivel do GMFCS (X?=44,557; p=0,042) e entre a presenca de deslocamento de quadril em criancas
com idades maiores que 6 anos (X?>=16,448; p<0.001). Na entrevista, as falas dos cuidadores foram
de superprotecdo e curiosidade sobre a vigilancia do quadril, bem como o enfrentamento como
uma atitude de defesa, na tentativa de alcangar melhores tratamentos € acompanhamentos para seus
filhos. Apesar do conhecimento dos cuidadores sobre a importancia da vigilancia do quadril, pouco
¢ esse conhecimento e praticamente 1 em cada 5 deles tem conhecimento que o quadril de seu filho
estd deslocado. Dor, limitagdes nas AVD’s e idade (transi¢do para adolescéncia e vida adulta),

devem ser levadas em consideracao na avaliacao da crianga/adolescente com PC.



Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Crescimento ¢ desenvolvimento; Pratica centrada na familia;

Deslocamento do quadril.

ABSTRACT

Children with Cerebral Palsy (CP) are more likely to develop progressive hip dislocation.
Hip surveillance, which is the process of monitoring and identifying critical early characteristics of

hip dislocation, is recommended when monitoring these children. Understanding parents’



experiences when engaging in hip surveillance may allow for a better, family-centered approach to
implementing this program in Brazil. The aim of this study was to assess the knowledge of
caregivers regarding hip surveillance and the prevalence of hip dislocation in Brazilian children
and adolescents with Cerebral Palsy. This is a cross-sectional, mixed study design in which
caregivers of children and adolescents with CP from all over Brazil up to 18 years of age were
invited to participate. All individuals who responded to the contact between April 2023 and
November 2024 participated in this study, which was divided into two stages: the first was the
application of an online questionnaire with closed-ended questions about contextual factors; and
the second, with a new invitation to caregivers to participate in an interview about hip monitoring
via the Google Meet application through focus groups. A total of 308 caregivers of children and
adolescents with CP participated. Of these, 47.7% were between 2 and 6 years old, 61.4% had
spastic CP and 27.6% were classified as GMFCS level V. 89.6% of those responsible were mothers,
66.9% had up to high school education, and 69.5% used the Public Health system. Regarding the
hip, 21.3% of caregivers were aware of their children's hip dislocation, 28.3% of
children/adolescents had hip pain, 22.9% had limitations in ADLs, and 68.4% of parents/caregivers
said they had knowledge about hip monitoring. The GMFCS levels were correlated and weakly
associated with limitations in ADLs (rh6=-0.176; p=0.002; X?>=11.454; p=0.043), there were weak
correlations between the presence of pain and limitations in ADLs (rh6=0.136; p=0.017), presence
of hip displacement and limitations in ADLs (rh6=0.334; p<0.001) and presence of hip
displacement and presence of hip pain (rh6=0.428; p<0.001). Also, there were associations between
the use of assistive devices and the GMFCS level (X?=44.557; p=0.042) and between the presence
of hip displacement in children older than 6 years (X?=16.448; p<0.001). In the interview, the
caregivers expressed overprotection and curiosity about hip monitoring, as well as coping as a
defensive attitude, to achieve better treatments and follow-up for their children. Despite the
knowledge of caregivers about the importance of hip monitoring, this knowledge is limited and
practically 1 in 5 of them are aware that their child's hip is dislocated. Pain, limitations in ADLsand
age (transition to adolescence and adulthood) should be taken into consideration when evaluating

children/adolescents with CP.

Keywords: Cerebral Palsy; Growth and development; Family-centered practice; Hip dislocation.
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1 INTRODUCAO

Criangas com Paralisia Cerebral (PC) possuem maior probabilidade de desenvolverem
deslocamento progressivo do quadril (TERJESEN; HORN, 2022). O deslocamento da cabeca
femoral lateralmente para fora do acetabulo ¢ um grave problema musculoesquelético que pode
tornar-se progressivo, fazendo-se necessaria uma intervencao cirtrgica (ADAMS; LAKRA, 2020;
AROOIJIS; MANTRI; JOHARI, 2021).

O deslocamento do quadril em criangas com PC pode ocorrer devido a um conjunto de
fatores. Uma das causas é a falta da permanéncia na postura de pé (PEREZ-DE LA CRUZ S, 2017).
Além disso, o atraso ou a auséncia do ortostatismo precoce previne o remodelamento normal dos
ossos € 0 fémur acaba por persistir com valgo e anteversao neonatal aumentada, e esta condigdo
6ssea pode levar ao deslocamento progressivo da cabe¢a do fémur e displasia acetabular
(PRUSZCZYNSKI; SEES; MILLER, 2016). As contraturas e espasticidade de adutores, flexores
do quadril e isquiotibiais mediais ndo acompanham o crescimento dos 0ssos, encurtando-se
(PRUSZCZYNSKI; SEES; MILLER, 2016). O desequilibrio muscular causa deformidade 6ssea
secundaria com aumento do deslocamento latero-posteriormente do fémur e displasia acetabular,
levando a instabilidade da articula¢do do quadril, por consequéncia do posicionamento do quadril
em aducdo, flexdo e rotacdo interna (PRUSZCZYNSKI; SEES; MILLER, 2016). Em estagios
posteriores, ha o aumento da rigidez e limitagao da amplitude de movimento da articulagdo do
quadril, o que pode dificultar o uso do banheiro e a manutenc¢do da higiene (PRUSZCZYNSKI;
SEES; MILLER, 2016). Outros problemas de posicionamento, sentar-se, ficar em pé, andar e
deformidades da coluna também podem ser afetados pelo deslocamento do quadril
(PRUSZCZYNSKI; SEES; MILLER, 2016).

O grupo que apresenta maior risco para ocorréncia de deslocamento do quadril sdo as
criangas classificadas como niveis IV (auto mobilidade com limitagdes; pode utilizar mobilidade
motorizada) e V (transportado em uma cadeira de rodas manual) pelo Sistema de Classificacdo da
Funcao Motora Grossa (GMFCS) (AROOIJIS; MANTRI; JOHARI, 2021; WAGNER;
HAGGLUND, 2022). Embora as criancas que niio andam estejam em maior risco, mesmo aquelas
com PC de niveis mais leves (GMFCS 11, ou III) podem apresentar displasia do quadril silenciosa
que pode se tornar dolorosa se nao for tratada (LARSEN; RAMSTAD; TERJESEN, 2021;
MARCSTROM; HAGGLUND; ALRIKSSON-SCHMIDT, 2019; JUAN; SWAROOP, 2022).
Uma revisao recente sobre o tema demonstrou que o deslocamento do quadril nessas criangas além
de poder causar dor, pode levar a reduc¢ao da funcionalidade e diminui¢do da qualidade de vida,

tornando-se importante a realizagdo de um monitoramento (JUAN; SWAROOP, 2022).
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No acompanhamento dessas criangas, ¢ preconizado que seja feita a vigilancia do quadril,
que € o processo de monitoramento e identificagdo das caracteristicas iniciais criticas de
deslocamento do quadril (AROOJIS; MANTRI; JOHARI, 2021; HUSER; MO;
HOSSEINZADEH, 2018; JUAN; SWAROOP, 2022; SHRADER; WIMBERLY; THOMPSON,
2019; SHORE et al., 2017). Um programa de vigilancia do quadril identifica criangas com risco
de deslocamento do quadril e monitora o desenvolvimento do quadril através do tempo com o
intuito de oferecer tratamento precoce e apropriado (AROOIJIS; MANTRI; JOHARI, 2021;
HUSER; MO; HOSSEINZADEH, 2018; JUAN; SWAROOP, 2022; SHRADER; WIMBERLY;
THOMPSON, 2019; SHORE et al., 2017). Esse monitoramento déa-se por meio de uma
programacao regular de radiografias e exames clinicos durante a infincia de criangas com PC, até
que a crianga tenha maturidade dssea e auséncia de deslocamento parcial de quadril (MILKS;
MESI; WHITAKER; RUESS, 2021). Dessa forma, o programa de vigilancia do quadril permite a
detec¢do precoce que levara ao encaminhamento para avaliagdo, o que comprovadamente melhora
a funcionalidade nessas criangas (HUSER; MO; HOSSEINZADEH, 2018; MILLER; SHORE;
MULPURI, 2019; MILLER; MAYSON; MULPURI; O’DONNELL, 2019).

A deteccao de deslocamento parcial do quadril por meio de exames radiograficos do quadril
¢ um componente essencial da vigilancia do quadril e demonstrou prevenir deslocamentos do
quadril, permitindo uma detec¢ao precoce e um tratamento precoce e eficaz (MILKS; MESI;
WHITAKER; RUESS, 2021). Para avaliacao dessas radiografias, ¢ utilizado um método padrao
ouro, o método de Reimers (percentagem de migracao). Este método consiste na determinagao do
indice de migracdo da cabeca femoral, obtida através da percentagem do deslocamento da cabeca
femoral, lateral a linha de Perkins, em relacdo ao didmetro total da epifise femoral proximal. Em
pacientes com PC, considera-se quadril em risco quando apresenta indice de Reimers entre 10 e
30%, subluxado o quadril com mais de 30% de migragdo, e deslocado ou luxado com 90-100%
(REIMERS, 1980).

Paises como Australia, Suécia, Noruega, Dinamarca, Islandia e Escocia, por exemplo,
fazem o uso de diretrizes que os norteiam no programa de vigilancia do quadril (CONNELLY;
FLETT, GRAHAM; OATES, 2009; WYNTER et al., 2015; MAITI; MONDAL, 2017; WHAT
1S HIP SURVEILLANCE AND WHY IS IT IMPORTANT FOR MY CHILD? INFORMATION FOR
PARENTS AND CAREGIVERS OF CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY, 2018; AUSTRALIAN
HIP SURVEILLANCE GUIDELINES FOR CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY, 2020,
SURVEILLANCE GUIDELINES FOR CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY, 2021; JUAN;
SWAROOQOP, 2022). Estas diretrizes foram implementadas para vigilancia do quadril em programas
populacionais, reduzindo significativamente a incidéncia de deslocamento do quadril nessas

populagdes de criangas (LI et al., 2022; MILLER; MAYSON; MULPURI; O’ DONNELL, 2019;
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VALLEJO-TORRES et al., 2020). Embora estas incentivem a pratica baseada em evidéncias, a
presenca de uma diretriz ndo € suficiente para melhorar os resultados, sendo necessario um maior
conhecimento e explicagdo realizada pelos médicos e/ou fisioterapeutas, para os cuidadores das
criancas com PC, sobre os cuidados com o quadril (MILLER; MAYSON; MULPURI;
O’DONNELL, 2019; WILLOUGHBY et al., 2018). Além disso, foram desenvolvidas em paises
de alto nivel econdmico e educacional, dificultando a traducao direta para a populagdo brasileira,
nao existindo estudos sobre esse tema no nosso pais até o momento.

Sao necessarias estratégias para colocar essas diretrizes em pratica e traduzi-las de forma
clara para melhor entendimento e compreensdo, principalmente por parte dos cuidadores dessas
criangas (TOOVEY et al., 2019). E de extrema importancia considerar o contexto local, identificar
as barreiras encontradas para realizar vigilancia do quadril e entender o nivel de compreensao das
familias, pois desempenham um papel vital nos cuidados de saude de seus filhos (TOOVEY et al.,
2019). Vale ressaltar, que o envolvimento dos cuidadores ¢ fundamental para a realizacdo das
etapas do processo de vigilancia do quadril, incluindo a realizacdo de radiografias, elaboragdo de
planos de monitoramento e quanto a necessidade de um encaminhamento ortopédico quando
necessario (TOOVEY et al., 2019).

Boden et al (2021) mostraram em seu estudo que os relatos anteriores de perspectivas dos
cuidadores sobre o envolvimento com os servigos de saude para criangas com PC ajudaram na
elaboracdo do conceito de cuidado centrado na familia, que agora é considerado a melhor pratica
durante o tratamento (BODEN et al., 2021). Além disso, sabe-se que a realizagdo de uma pesquisa
orientada ao paciente intervém no papel de pesquisa tradicional de pacientes, familiares,
cuidadores e outros membros do publico em geral, pois reconhece que as jornadas pessoais de
satde dos individuos permitem que eles desenvolvam experiéncia vivida em relagdo aos sistemas
de satde e prevé que a parceria de pacientes com pesquisadores ird melhorar a qualidade da
pesquisa e os resultados de satide (BODEN et al., 2021; ZIBROWSKI et al., 2020).

Compreender as experiéncias dos cuidadores ao se envolverem na vigilancia do quadril
pode permitir uma abordagem melhor e centrada na familia para implementagao desse programa
no Brasil e isso ndo foi estudado ou relatado até o momento. Dessa forma, para preencher esta
lacuna de conhecimento, objetivando informar melhorias em um modelo local para vigilancia do
quaderil, € preciso explorar o conhecimento dos cuidadores de criancas e adolescentes com PC sobre
essa questdo e buscar seu engajamento para colocar em pratica o que for aprendido apos a

identificacdo de barreiras e facilitadores que encontram.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar qual o conhecimento dos cuidadores a respeito da vigilancia e do deslocamento de

quadril em criangas e adolescentes brasileiros com Paralisia Cerebral.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Caracterizar os participantes do estudo;

* Verificar o conhecimento dos cuidadores sobre o deslocamento do quadril, se possui ou
nao diagnostico de deslocamento de quadril, se sabe quantos graus de deslocamento, se
relata dor na regido do quadril, se possui limitagcdes nas atividades didrias (sentar, rolar,
deitar, entre outros) e se possui conhecimento sobre a vigilancia do quadril de criangas e
adolescentes brasileiros com PC;

* Analisar a associacdo entre o nivel de funcionalidade dos participantes do estudo
classificados pelo GMFCS que possuem o diagnostico ou nao de deslocamento de quadril,
com: o conhecimento sobre os graus de deslocamento, dor na regido do quadril, limitagdes
nas atividades diarias (sentar, rolar, deitar, entre outros), ¢ o conhecimento sobre a

vigilancia do quadril de criancas e adolescentes brasileiros com PC;

* Analisar a associagdo entre idade e o conhecimento sobre deslocamento do quadril;

Compreender o quanto de conhecimento cuidadores de criangas com paralisia cerebral

(PC) tem sobre a vigilancia do quadril no Brasil.

3 METODOLOGIA

3.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO E ASPECTOS ETICOS

Estudo transversal de abordagem mista, quanti-qualitativo desenvolvido em todo pais. O
presente estudo foi aprovado pelo Comité de ética em Pesquisa da UFJF (CAAE:
70749623.9.0000.5147).

3.2 SELECAO DOS PARTICIPANTES
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Os participantes foram selecionados em todo Brasil, por conveniéncia, por meio de
divulgacdo nas redes sociais. Também foram convidados a participar deste estudo os participantes
do Projeto PartiCipa Brasil (CAAE: 28540620.6.1001.5133). Todos os individuos que
responderam ao contato entre abril de 2023 e novembro de 2024 participaram deste estudo — que
foi dividido em duas etapas: (Etapa 1) - aplicagdao de questiondrio on-line com perguntas fechadas;

(Etapa 2) - com novo convite aos cuidadores deste grupo, para participarem de grupos focais.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos no estudo individuos com diagnostico clinico de PC, com idade de 0 a 18
anos, de ambos os sexos, de todos os tipos clinicos e niveis de GMFCS. Os critérios de
elegibilidade foram: cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral de 0 a 18 anos,
que autorizaram a participagao no estudo por meio de sua assinatura no Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) e que preencheram o questionario de fatores contextuais
disponibilizado via link do Google Forms. Foram excluidos os cuidadores de criangas e
adolescentes que apresentem outra condi¢cdo de saude além da PC, como mielomeningocele ou
sindromes genéticas, e os cuidadores que desejarem se retirar do estudo a qualquer momento ou

nao completarem todas as informagdes necessarias dos formularios.

3.4 MEDIDAS E AVALIACOES

3.4.1 Formulario de Fatores Contextuais — Etapa 1

O formulério de fatores contextuais foi aplicado por meio do envio de um link de um
formulario do Google Forms, contendo informag¢des demogréaficas da crianga/adolescente, os
fatores descritivos dos participantes e de suas familias e perguntas exploratérias sobre o quadril
dos participantes, como: A sua crianga/adolescente ja recebeu diagndstico de deslocamento do
quadril?; A sua crianga/adolescente ja se queixou de dor na regido do quadril?; Caso a
crianga/adolescente possua deslocamento do quadril, em quantos graus era o deslocamento (<30°,

030 e <90°, e se 090°)?; O deslocamento do quadril prejudica a sua crianga/adolescente em alguma

atividade do dia a dia (sentar, ficar em pé, entre outros)?; e Vocé tem conhecimento sobre a
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importancia do acompanhamento do quadril no desenvolvimento do quadril da sua

crianga/adolescente?. Além disso, foi coletado informagdes sobre o uso de dispositivos auxiliares.

3.4.2 Entrevistas — Etapa 2

Foi desenvolvido um questionario semi-estruturado (quadro 1), com base em estudo
americano anterior (TOOVEY et al., 2019). O questionario ¢ composto de 6 perguntas
principais e 15 secundérias abordando questdes relacionadas a: conhecimento sobre o
deslocamento de quadril, como ¢ feito o acompanhamento, frequéncia das radiografias, quem
fica responsavel por lembrar dos raios-x perioddicos, se ha explicacdo para as familias sobre os

resultados dos raios-x, entre outras.

Quadro 1 - Guia de topicos e perguntas semi-estruturadas para a entrevista com os cuidadores

Pergunta principal Possiveis perguntas secundarias

e Alguém pode compartilhar o que entende] ® O que ¢ deslocamento do quadril?
sobre a vigilancia do quadril? e Por que as criangas com Paralisia
Cerebral desenvolvem|
deslocamento do quadril?

e Por que seu filho precisa de
radiografias regulares dos quadris?

e O que avigilancia do quadril
significa para seu filho?




e De quanto em quanto tempo vocé

acha que as criangas precisam fazer

radiografia dos quadris?
Existe  alguma coisa
sobre a

vigilancia do quadril/deslocamento
do quadril em criangas com PC que
vocé queira saber mais?

e Quem

assume a responsabilidade de

monitorar os quadris de seu filho?

E sempre a mesma pessoa?

Quem vocé acha que deve ficar
responsavel por acompanhar o
desenvolvimento do quadril do seu
filho?

Quando e onde vocé faz os raios X?

Quem te lembra quando o raio-X
precisa ser feito?

Vocé pode nos contar sobre suas experiéncias
ao descobrir os resultados dos raios-X?

O que acontece depois que o raio X ¢
feito?

Alguém compartilha os resultados
com vocé? Se sim, como?

Existem coisas que tornam mais fécil para seu
filho obter radiografias regulares de seus
quadris?

Existem aspectos de seu filho precisa de
radiografias de quadril regulares que sdo
desafiadoras?

Vocé tem alguma sugestio ou ideia que possa
facilitar a vigilancia do quadril para vocé e
seu filho?

Alguém ja fez alguma coisa que
facilitou para seu filho fazer uma
radiografia do quadril?

Se vocé pudesse mudar alguma
coisa sobre o atual processo de
vigilancia do quadril, o que seria?

Em um mundo ideal - como voceé
acha que deveria ser o trabalho de
vigilancia do quadril para vocé e seu
filho?

Fonte: TOOVEY et. al., (2019)

- Aprimoramento do questionario
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Para o aprimoramento do questionario, 3 maes de criancas com PC foram convidadas a
participar, de reunides individuais, em formato online, e gravadas pelo Google Meet. As reunides
foram divididas da seguinte forma: a primeira, foi para readaptacdo da linguagem utilizada no
questiondrio, com uma mae Bibliotecaria da UFJF, cuja filha ¢ GMFCS V; a segunda foi realizada
com uma mestranda de Direito cujo filho ¢ GMFCS III, para teste da aplicacdo do roteiro da
entrevista e estruturagdo da exposicao de informagdes que seriam feitas ao final de cada entrevista;
e a terceira, foi feita com outra mae concursada na area de contabilidade cuja filha ¢ GMFCS 1,

para entendermos se o roteiro ainda precisaria de ajustes.

Quadro 2 - Guia de topicos e perguntas semi-estruturadas para a entrevista com os cuidadores
com as alteragdes marcadas em negrito

Pergunta principal Possiveis perguntas secundarias

o Alguém pode compartilhar o que entende/® O que ¢ deslocamento do quadril?
sobre a vigilancia do quadril? e Por que as criangas com Paralisia
Antes da alteracio: “Alguém  pode Cerebral desenvolvem deslocamento do
compartilhar qual a sua compreensdo sobre quadril?

a vigilancia do quadril?” e Por que seu filho
precisa de radiografias
regulares dos quadris?

e O que a vigilancia do quadril significaj
para seu filho?

e De quanto em quanto tempo vocé
acha que as criancas precisam fazer

radiografia dos quadris?

Antes da alteracio: “O que vocé
entende sobre a frequéncia com que
as  criangas  precisam fazer

radiografias do quadril?”

e Existe alguma coisa sobre a vigilancia
do quadril/deslocamento do quadril em




criangas com PC que vocé queira saber

mais?

Antes da alteracdo: “Existem
aspectos da vigildncia do quadril ou do)
deslocamento do quadril em

criancas com Paralisia Cerebral sobre|
0s quais vocé gostaria de saber mais?”

e Quem assume a responsabilidade de monitorar

os quadris de seu filho?

E sempre a mesma pessoa?

Quem vocé acha que deve ficar
responsavel por acompanhar o
desenvolvimento do quadril do seu
filho?

Como estava antes da alteracdo:
“Quem faz sentido ser o responsdvel
para assumir a responsabilidade de
monitorar os quadris de seu filho?”
Quando e onde vocé faz os raios X?

Quem te lembra quando o raio-X
precisa ser feito?

e Vocé pode nos contar sobre suas experiéncias ao
descobrir os resultados dos raios-X?

O que acontece depois que o raio X ¢é
feito?

Alguém compartilha os resultados com
vocé? Se sim, como?

e [Existem coisas que tornam mais fécil para seu
filho obter radiografias regulares de seus
quadris?

e Existem aspectos relacionados a
necessidade de seu filho realizar

radiografias regulares de quadril que vocé
considera desafiador?

Alguém ja fez alguma coisa que
facilitou para seu filho fazer uma
radiografia do quadril?

Se vocé pudesse mudar alguma coisa
sobre o atual processo de vigilancia do
quadril, o que seria?

Em um mundo ideal - como vocé

acha que deveria ser o trabalho de
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Como estava antes da alteracdo: “Existem

aspectos de seu filho precisa de radiografias
de quadril regulares que sao desafiadores?”
Vocé tem alguma sugestdo ou ideia que possa

® facilitar a vigilancia do quadril para vocé e
seu filho?

vigilancia do quadril para vocé e seu

filho?

Como estava antes da alteracdo: “ Em
um mundo ideal, como seria um

modelo de trabalho de vigildncia para
vocé e seu filho?”

Fonte: Elaborado pela autora (2025)

- Grupos focais

Ap6s as alteragdes e estruturagdo do questionario, foi realizada a entrevista por meio do

Google Meet, com os cuidadores que aceitaram participar dos grupos focais, onde foi aplicado

0 questionario semi-estruturado seguindo o seguinte roteiro (Figura 1).

Figura 1 - Guia utilizado como roteiro para a apresentacao nos grupos focais

GUIA DOS GRUFOS FOCAIS
DURACAD: 45 a 60 mimitos {sstimados).

LOCAL: Agplicative Google Bizst (online).

OBJETIVO: Cerar uma dscuisfo 35807 6o corhecimento dos respensaveis sobre 2 wigilincia do
quadil de crianga: e adeleacerte: com Paralisia Cerebmal (PO

MATERIAIS

2 potehooks
2 roteiroz do grupa focal (1 moderadara e | entrevistadara)

T Infrodugzo
TOPICOS 1T Compromstimento volutario e confidencizlidade
I Apresentaia dos membros da eguipe 8 dos participentes
IV. Desenvolvimento
V. Explicagfo sobre lwmgde e vigilnciz do quadsl para sapar
dvidas
VI. Comentarios @ agradecimanto
VIL Envio da Cartilha 82 orientapes & do lmk do formulario de
apiniZn para preenchimento

1. INTRODUCAO (sté § minntes)

Ambientacdo, apresentacao da moderadora {lider do grupa) & do proposite do srupo.

Bom diaBog tavde a toals € abrigada por acsier participar desse bate papa! Seio muits bem-vidos
o 8518 momEnte g8 comversa M chome Jilin sou flricterapents atus me dréa o fisioterapio
pediityica desde 1011 ¢ amaiments enon cursandd o MEN Merradh, mottve 48 estormos ogud
CORVErS D,

0 phjetive do nosso Bate pano é comersar sobre @ vighineia ¢ o5 cuidedos com o quadril ae crigwa
e db adolescente com PC.

II COMPROMETIMENTO VOLUNTARIO E CONFIDENCIALIDADE (até 5 minutes)
‘Garamtir o amonimato e 2 confidencialidade, devido aszinatur do TCLE do Participa Brasil.

Focks devem saber gue estamos gravands & fiimando nosra comersa, de mods GUE €L Possa Voilar ig
mossg drcussde quands eu fhr eScrever mey relatdrio. Por estormos Muite aiSRIeT  MOS5T CONVErS,
precisarei retomar aigums, falos espec ficas, o gue € fcilitady peler provagdes. Garantimos avocks

Fonte: Elaborado pela autora (2025)
3.5 PROCEDIMENTOS

o ananimat ¢ @ confidancialidnds da comverra Pego arsim a permiszdo de vocs para gravar o dudio
€ vigee. Todas estdo de acorde? (Meste momento o 2udio & video ja estdo lisades pam garantir ou
COMMPIOVAT (U2 COn:entiram com 2 Fravagia).

Fou pedir para falavem sempre o koma g vocds ates 4o moments da fala Fawor rennar fser com
U EneRas wma persea fale por vez Pov fivor, digow exatmwents o que vosés pemsam NEb se
PTEGCIEM GOM 0 qUE £ 0L @ OUrd pessos persam. Pego para que togdls @5 coRVersaT que tvermor
eyuE, Fiuent res it Somente 0 £5i6 momE . ESimen s aqui Rent recar GInIer € T aorandermor
engquantc fmemns ivso. Combiugh?

III. APRESENTACAO DOS MEMEROS DA EQUIPE E DAS PARTICIPANTES (até 5
minntog)

Apresantacdn ga(x) moderadara (5) do zrupo

Az demais participantes da equipe irdo e apressntar (nome € o gus estdo cursando atualbmente),
Agara que vocfs i nos conRecem, FaThIriT quE Vor 3 56 quresentariem rapidrwene dirend o nome,
nome dos flkos ¢ idade. Podemer gomenars

IV. DESENVOLVIMENTO (até 25 minntes)

(Garar uma dizcussdo atrava: de pergumtas variadas e muadas sobre o conhacimento dos responsaveiz
zofbre o quadril & noa vistlancia em criangas e adolescemtes com PC.

Tniciar 2= frazes :empre conx: fale sobre, expligae 1w pouce, comte wa pouce sohre M3 esquecendo
de sezuir o questionario estrsnrado e adaptado sebre o quadril de crizngas & adolescente: com PO

Explicacao sobre hnxscio & vigilincia do quadril pars sanar davidas (até 15 minmtos)

Exposicio das infarmagies sofre os cuidados com o quadril
VL COMENTARIOS E AGRADECIMENTO (até 10 minutos)
Momenta para comantarins do: participartes @ agradeciments da squipe.
Fonds gostarian de fiar mais alguma coisg jobrs & QUE GCOFVETSEMET miu.z qu.ﬁ ou sehre aigo que
ndo abordmws? Taives passom dizer o dezse momenta? O que 5ij para VoGl extar
ayui. Figusm & vevgade!
Para finalizar, ia de agradecer a p ipa de wocks e , EXPErERCIE €
mrocas tds Grporaites. E...ar.an‘bpmn;ds SEHFE € EAiarai meﬁe HEY mn‘apamqw todar
terham aresse. Fou encerrar g gravagds.

VI. Eavio da Camlhd.enrnnhpuﬂzdohnkdm para
preeachimento do formulario de opimido

Momanta do anvip meadiato da cartilha de orientacdes sobrs vigilincia do quadel e do link do
formulario de opiniin

24
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Foram realizadas coletas via envio do link do Google Forms para o preenchimento do
questionario de fatores contextuais de forma auto aplicada ou por meio de video chamada pelo
aplicativo Google Meet.

A partir das respostas obtidas pelo questiondrio de fatores contextuais, foi feito o calculo
do conhecimento sobre deslocamento de quadril dessas criangas e adolescentes com PC.

Em seguida, todos os 308 cuidadores que participaram da primeira etapa do estudo, foram
convidados para participarem de uma entrevista por meio de grupos focais, de forma online pelo
aplicativo Google Meet.

Por fim, foi realizada a transcri¢do e analise de conteudo das entrevistas qualitativas
realizadas com os cuidadores.

Os procedimentos foram descritos na figura 2.

Figura 2 - Fluxograma das etapas dos procedimentos do estudo

b

Fonte: Elaborado pela autora (2025)

Envio do link do Google
Forms para o
preenchimento do
guestionario de fatores
contextuais

Processo de adaptacao
do guestiondrio semi-
estruturado com 3 maes
voluntarias

Marcacdo para
aplicacdo do
questionario por meio
de video chamada pelo
aplicative Google Meet

Calculo do conhecimento
dos paisf/cuidadores sobre
o deslocamento de quadril
em criancas e adolescentes

com PC no Brasil

Transcricdo e andlise de
conteddo das entrevistas
realizadas com os
paisfcuidadores

3.6 ANALISE DOS DADOS

Todos os dados coletados por meio do formulario de fatores contextuais foram
armazenados em banco de dados em planilhas do EXCEL e as analises estatisticas foram realizadas
no software Statistical Package for Social Sciences para Windows versao 30 (SPSS Inc., Chicago,

IL, USA). Para andlise das varidveis quantitativas foi realizada estatistica descritiva, com medidas
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de tendéncia central, dispersdo e variabilidade, e para as varidveis categlricas, estatistica de

frequéncia, e percentual, caracterizando a amostra.

Para o célculo do conhecimento dos cuidadores sobre os quadris deslocados e demais
perguntas feitas no questionario fechado, foi empregado o célculo de frequéncia de casos/ total de
casos x 100. Foi analisada a associagdo entre a frequéncia de quadris deslocados em relagdo a idade
da crianca/adolescente, e entre graus de deslocamento do quadril, limitagdo nas AVDs, presenca
de dor no quadril, conhecimento sobre a vigilancia do quadril, com o nivel de classifica¢do pelo
GMFCS, pela correlagdo de Spearman, e pelo teste Qui-quadrado, considerando o nivel de
significancia de 0=0,05 (Hollander M.; Wolfe D. A.; Chicken E., 2013). A interpretacdo do
coeficiente de correlagdo de Pearson depende do valor de r, onde: 0.8 <r < 1.0 ¢ uma correlagao
forte; 0.5 <r < 0.8 ¢ uma correlagdo moderada; 0.3 <r < 0.5 ¢ uma correlacao fraca; ¢ 0.0 <r <
0.3 é uma correlacao desprezivel (Hollander M.; Wolfe D. A.; Chicken E., 2013).

As entrevistas com os cuidadores foram interpretadas por meio de analise de contetdo de
Bardin, buscando identificar as categorias relevantes ao conhecimento e orientagdes necessarias
para a vigilancia do quadril.

Conforme metodologia proposta por Bardin (2016), foi realizada uma Analise de Contetido
estruturada em trés fases: 1) pré-andlise; 2) exploracao do material, categorizacao ou codificacao;
3) tratamento dos resultados, inferéncias e interpretacao. Na pré-analise, foram sistematizadas as
ideias preliminares em quatro etapas, sendo-as: a leitura flutuante; escolha dos documentos;
reformulacdes de objetivos e hipoteses e a formulagdo de indicadores, as quais deram fim a
preparagdo do material como um todo. Na sequéncia, foi realizada a exploragdo do material, fase
que teve por finalidade a categorizag¢ao ou codificagdo no estudo. Neste segmento, a defini¢ao das
categorias foi classificada, apontando os elementos constitutivos de uma analogia significativa na
pesquisa, isto €, das categorias. A terceira fase foi o tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretagdo. Esta etapa foi destinada a busca de significagdo de mensagens através ou junto da
mensagem primeira. Nesta fase, o tratamento dos resultados teve a finalidade de constituir e captar
os conteudos contidos em todo o material coletado por meio dos instrumentos. As entrevistas foram

realizadas até que a saturacao dos dados foi alcangada.

4 RESULTADOS

Etapa 1
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Participaram do estudo transversal, 308 cuidadores de criancas e adolescentes com PC.
Com relagao as caracteristicas pessoais das criangas/adolescentes, a maioria possui entre 2 € 6 anos
(47,7%), possuem PC do tipo espastica (61,4%), sendo a maioria classificadas no nivel V do
GMFCS (27,6%). J4, com relagdo aos cuidadores participantes, a grande maioria sdo as maes
(89,6%), cuja escolaridade € pré-universitaria (66,9%). Por fim, a grande maioria faz uso do SUS
para assisténcia a saude (69,5%). A descricao dos participantes e suas familias seguem na Tabela

1.

Tabela 1 - Descri¢ao dos participantes e suas familias

Variaveis N (%) N(%)
Responsavel Idade
Mae 276 (89,6) Menor que 2 anos 19 (6,2)
Pai 12(3,9) 2a6anos 147 (47,7)
Avo/avo 12(3,9) 6al2anos 92 (29,9)
Outro responsavel 8 (2,6) Maior que 12 anos 50 (16,2)
Escolaridade do responsavel Dispositivos auxiliares
Nunca estudou 2 (0,6) Usa 165 (53,6)
Educagao infantil 2 (0,6) Nao usa 143 (46,4)
Ensino fundamental incompleto 39 (12,7)
Ensino fundamental completo 21 (6,8)
Ensino médio incompleto 27 (8.,8)
Ensino médio completo 117 (38,0) Assisténcia a saude
Ensino superior incompleto 26 (8,4) SUS 214 (69,5)
Ensino superior completo 58 (18,8) Plano de Saude 77 (25,0)
Especializagao, mestrado ou doutorado 16 (5,2)  Particular 17 (5,5)
Tipo de PC
Espastica 189 (61,4)
Discinética 8(2,6)
Mista 92,9

Ataxica 2 (0,6)
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Nio sei 100 (32.5)

Nivel do GMFCS

Nivel I 52 (16,9)
Nivel 1T 49 (15,9)
Nivel I1I 31(10,1)
Nivel IV 44 (14,3)
Nivel V 85 (27,6)
Nao responderam 47 (15,3)

Fonte: Elaborada pela autora (2025)

Legenda: GMFCS = Gross Motor Function Classification System — Sistema de Classificagdo da Fungao
Motora Grossa; SUS = Sistema Unico de Satde; * Andadores, treinadores de marcha, cadeiras de rodas,

orteses, entre outros.

Com relacdo ao conhecimento sobre o deslocamento do quadril das
criangas/adolescentes por parte dos familiares, menos de um quarto delas foram diagnosticadas
com deslocamento do quadril (21,3%), porém mais de um quarto dos cuidadores (28,1%)
relataram que a crianga/adolescente possui dor no quadril, sendo assim, 21
criancas/adolescentes (6,8%) (diferenca entre os que possuem deslocamento de quadril e os que
possuem dor no quadril), daquelas que nao possuem deslocamento do quadril também, possuem
dor no quadril (Tabela 2). Com relagdo as limitagdes nas AVD’s, pouco mais de um quarto dos
participantes possuem (22,9%), enquanto a maioria dos cuidadores diz possuir conhecimento
sobre a importancia do acompanhamento do desenvolvimento do quadril da sua

crianca/adolescente (68,4%) (Tabela 2).

Tabela 2 - Frequéncia das respostas SIM ou NAO sobre o conhecimento do quadril de seus
filhos

Deslocamento de Dor no Limitac¢oes nas Conhecimento sobre
quadril quadril AVD’s vigilancia do quadril
N (%) N (%) N (%) N (%)

Sim 66 (21,3) 87 (28,1) 71 (22,9) 212 (68.,4)



Niio 242 (78,1) 221 (71,3) 237 (76.5) 96 (31,0)
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Fonte: Elaborada pela autora (2025)

Legenda: AVD’s, Atividades de Vida Diaria.

Nao foram demonstradas correlagdes entre os niveis do GMFCS e o conhecimento sobre
a presenca de deslocamento de quadril (rh6=-0,061; p=0,284) (Tabelas 3 e 4), entre os niveis
do GMFCS e dor (rh6=-0,025; p=0,664), nem entre os niveis do GMFCS e graus de
deslocamento (rh6=0,042; p=0,462) (Tabela 3). Também, ndo foi encontrada associacao entre
os niveis do GMFCS e o conhecimento sobre a vigilancia do quadril (X?=8,720; p=0,121)
(Tabela 3).

Porém, os niveis do GMFCS estio correlacionados e associados de forma fraca com as
limitagdes nas AVD's (th6=-0,176; p=0,002; X?>=11,454; p=0,043), demonstrando que os niveis
V do GMFCS possuem maiores limitagdes na AVD’s quando comparados aos demais niveis
(Tabelas 3 e 5). Assim como também foram encontradas correlagdes fracas entre a presenca de
dor e as limitagcdes nas AVD’s (rh6=0,136; p=0,017), presenca de deslocamento de quadril e
limitagdes nas AVD’s (rh6=0,334; p<0,001) e presenca de deslocamento de quadril e presenca
de dor no quadril (rh6=0,428; p<0.001) (Tabela 3).

Houve uma associagdo fraca, porém significativa, entre a presenca de deslocamento de

quadril em criangas com idades maiores que 6 anos (X?=16,448; p=<0,001) (tabela 6). As tabelas

4 a 6 demonstram a distribuicao de frequéncia entre os niveis do GMFCS com o conhecimento

sobre deslocamento de quadril, as limitagdes em AVD’s, e com o uso de equipamentos adaptativos,

assim como entre o conhecimento sobre deslocamento de quadril e a faixa etaria dos participantes.

Também apresentam a percentagem de criangas/adolescentes que apresentaram deslocamento de

quadril de acordo com o0 GMFCS.

Tabela 3 - Correlacdo e Associagdo entre as variaveis

Variaveis Rho de P valor ). ¢) P valor
Spermann
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GMFCS*? 0,284 - -
Deslocamento de quadril -0,061 0,664 2,004 0,849
Dor no quadril -0,025 0,002* 11,454 0,043*
Limita¢des nas AVD’s -0,176 0,462 - -
Graus de deslocamento 0,042 - 8,720 0,121
Vigilancia do quadril -
Dor no quadril 0,017* - -
Limita¢des nas AVD’s 0,136
Deslocamento de quadril® - 16,448 <0,001*
Idade - <0,001* - -
Dor no quadril 0,428 <0,001* - -
Limita¢des nas AVD’s 0,334

Fonte: Elaborada pela autora (2025)

Legenda: GMFCS, Gross Motor Function Classification System — Sistema de Classificagdo da Fungao

Motora Grossa; * Correlagdo do GMFCS com as variaveis abaixo dele; ® Associagdo entre o

deslocamento de quadril e a idade; *p<0,05

Tabela 4 - Andlise descritiva presenca ou nao de deslocamento de quadril em cada nivel do
GMEFCS
Presenca de Nao Nivel I Nivel 11 Nivel II'  Nivel IV Nivel V

deslocam.ento responderam N(%) N(%) N(%) N(%) N(%)
de quadril N(%)
(1]




31

SIM 6
(9,1%)
NAO 41
(16,9%)
PY% 15%
(sim/nao)

13
(19,7%)
39
(16,1%)

33%

12
(18,2%)
37
(15,3%)

32%

5
(7,6%)
26
(10,8%)

19%

8
(12,1%)
36
(14,9%)

22%

22
(33,3%)
63
(26,0%)

35%

Fonte: Elaborada pela autora (2025)

Legenda: P%, percentagem de criancas/adolescentes que apresentaram deslocamento de quadril

de acordo com o GMFCS

Tabela 5 - Analise descritiva das limitagdes nas AVD’s em cada nivel do GMFCS

Limitac¢oes Nao Nivel 1 Nivel IT Nivel 111 Nivel IV Nivel V
AVD’ d
nas AVD’s responderam N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
N (%)
8 7 9 7 10
SIM 30
(11,3%) (9,8%) (12,7%) (9,8%) (14,1%) (42,3%)
NAO 39 45 40 24 34 55
(16,5%) (19,0%) (16,9%) (10,1%) (14,3%) (23,2%)
P%
20,5% 15,5% 22,5% 29.2% 29.4% 54.5%
(sim/nao)

Fonte: Elaborada pela autora (2025)

Legenda: Legenda: P%=percentagem de criangas/adolescentes que apresentaram limitacdes nas

AVD’s de acordo com o0 GMFCS; AVD’s, Atividades de Vida Diaria

Tabela 6 - Descritivo da presenca de deslocamento de quadril em criangas/adolescentes com PC

por faixas etarias
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Presenca de Menor que 2 2a6 6 a 12 anos Maior que 12
d:e;l:;:;mento de anos anos N(%) anos
q N(%) N(%) N(%)
SIM 23 (34,8%) 22 (33,3%)
1 (1,6%) 20 (30,3%)
NAO 124 (51,2%) 70 (29,0%)
18 (7,4%) 30 (12,4%)
P% (sim/nao) 18,6% 31,4%
5,6% 66,7%

Fonte: Elaborada pela autora (2025)

Legenda: P%=percentagem de criangas/adolescentes que apresentaram deslocamento de quadril

de acordo com a faixa etaria.

Etapa 2:

No estudo qualitativo, ocorreram 2 grupos focais (um com 2 e outro com 3 maes) ¢ 4
entrevistas com a participagao de 1 mae em cada. Ao todo, participaram 9 cuidadores de criancas
e adolescentes brasileiros com PC, de diferentes niveis do GMFCS, sendo 4 do Sudeste, 2 do
Norte, 2 do Nordeste e 1 do Centro-Oeste, de acordo com a tabela 7. Um ponto de destaque, ¢
que ndo houve participagdo da regido SUL do pais nessa etapa do estudo (Figura

3).

Figura 3 - Representacdo das Regides e Estados participantes da pesquisa qualitativa
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Fonte: Elaborada pela autora (2025)

Tabela 7 — Descri¢do dos participantes das Entrevistas

Responsavel Crianca/ Idade GMFCS Tipo de PC Regido
adolescente
Mae 1 Crianga 1 12 anos II Espastica Nordeste
Unilateral
Mae 2 Crianca 2 7 anos v Nio soube Nordeste
responder
Mae 3 Crianga 3 14 anos v Nio soube Sudeste
responder
Maie 4 Crianga 4 2 anos v Nio soube Norte
responder
Mae 5 Crianga 5 10 anos A% Mista Centro-
Oeste
Mae 6 Crianga 6 1 ano e 3 * Nio soube Norte
meses responder
Mae 7 Crianga 7 2 anos e v Espastica Sudeste
11 meses Bilateral
(quadriplégica)
Mae 8 Crianca 8 9 anos v Espastica Sudeste
~ . « Esnésti
Mae 9 Crianca 9 | ano e 3 spastica Sudeste
meses

Fonte: Elaborada pela autora (2025)
Legenda: GMFCS, Gross Motor Function Classification System — Sistema de Classificagao da

Fun¢do Motora Grossa; PC, Paralisia Cerebral; * Crianca menor de 2 anos, ainda nao
classificado pelo GMFCS.

Cinco temas principais emergiram dos dados analisados, associados a temas secundarios
(Figura 4). Os temas que emergiram das falas foram: “Desconhecimento sobre deslocamento
do quadril”, “Acesso aos exames € ao servigo publico”, “Falta de dispositivos auxiliares”,
“Desinformacdo profissional” e “Enfrentamento familiar”. Dentre estes temas, subtemas
também foram destacados: Falta de informacdo, Tempo de espera, Linguagem técnica, Custo,

Busca por informagdes e direitos.
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Figura 4 - Representacdo dos temas e subtemas que emergiram da andlise de conteudo

Subtemas

Temas

Fonte: Elaborada pela autora (2025)

A seguir sdo apresentadas as citagdes que direcionaram a selecdo dos temas e subtemas.

1. Desconhecimento sobre deslocamento do quadril:

As maes destacaram em suas falas o pouco conhecimento sobre o que ¢ o deslocamento
do quadril e o que ¢ a vigilancia do quadril (nenhuma soube responder):
“Ja ouvi falar, mas agora ndo estou lembrada. Elas sempre me falam, sabe? Ortopedista ja
falou, mas... Acho que é o mal posicionamento, alguma coisa assim” — Mde da crianga 2, 7

anos, GMFCS 4

“«

ntdo, eu ja ouvi falar, mas o que é, o que causa, como previne, nunca ndao. Mas eu ja ouvi
falar sobre que acontece muito com as criangas do tipo nosso assim, igual as nossas. Eu ja ouvi
assim, por dados, que acontece muito com as crianc¢as como ela. Criangas igual as nossas,
assim, eu ja ouvi falar, né? Igual, principalmente quando vai ficando mais velhinhas, que fica

mais deitado e tudo, na posigdo, né?” — Mae da crianca 8, 9 anos, GMFCS 4, regido Sudeste

“Eu também, eu so ouvi falar disso no dia que eu levei o raio-x dele no médico. E o médico,
assim que ele bateu o olho, ele ja falou, olha, esse quadril aqui ndo esta bom ndo. Ai eu falei,
ai meu Deus, perguntei o que estava acontecendo, ai que ele explicou. Mas até entdo ndo sabia
como. Também no dia, eu acho que eu fiquei tdo assim, que eu ndo perguntei ele, mas o que eu

faco para evitar, ndo sei o qué e tal, ndo perguntei. Fui pesquisando depois na internet. Mas



assim, eu sou leiga ainda do assunto” - Mae da crianga 7, 2 anos e 11 meses, GMFCS 4, regido

Sudeste

2. Acesso aos exames e a0 Servico Publico e aos dispositivos auxiliares:

Com relagdo ao acompanhamento por meio de raio-x, foi destacado a dificuldade de acesso
a exames e dispositivos auxiliares em estados do Norte e Nordeste, enquanto nas regioes
Sudeste e Centro-Oeste, as maes mencionaram facilidade de acesso aos exames e tratamentos
pelo SUS. Além disso, o acompanhamento de médicos e fisioterapeutas junto as familias, foi
um destaque e nenhuma das maes dessa regido respondeu diferente disso. Além disso, na regiao
Nordeste, nos participantes do estudo, esse controle fica por conta das maes, que pedem aos

médicos o pedido para a realizagdo do raio-x:

6

aco as radiografias la no HU ou pelo plano. No caso do plano, acaba sendo mais facil, né?
Ai eles dado o dia certinho pra fazer”. - Mae da crianca 7, 2 anos e 11 meses, GMFCS 4, regido

Sudeste

“Ela sempre faz as radiografias no HU e faz la na maternidade, pelo SUS, ndo tenho dificuldade
e ndo demora muito para conseguir. O médico me explicou os resultados”. — Made da crianca

8, 9 anos, GMFCS 4, regidao Sudeste.

“O raio-x foi pelo SUS. Nao foi tdo facil porque a gente teve que esperar, acho que uns trés
meses, até liberar. Na verdade, foi até mais facil do que outros médicos de conseguir, né?
Porque trés meses, acho que foi até que rapido”. — Mae da crianga 6, 1 ano e 6 meses, regido

Norte.

“Fico responsavel por monitorar o quadril dele e acho que essa responsabilidade deve ser
minha, os médicos ndo lembram, eu que lembro. Quando ele faz as radiografias sao em Jodo
Pessoa pelo SUS e demora muito, 3 meses desde a marcagdo. E particular, como sdo muitas
coisas dele, medicagado dele tudo caro, ai fica dificil. Porque ele tem 1.300 de medicamento por
més. Que ele toma varios medicamentos para convulsoes e também toma para agressividade,
al fica mais dificil. Praticamente o medicamento, o dinheiro é so para manter medicamento.
Exame, consulta, tem que ser tudo pelo SUS. No caso, se tivesse Orteses para os pés, para a
mado, se tivesse alguma para auxiliar. Porque devido ao quadril dele, vem a perna esquerda

dele que o joelho dele entra.” — Mae da crianga 1, 12 anos, GMFCS 2, regido Nordeste

“ Fico perdida porque cada especialista me diz uma coisa, mas quando fa¢o exames tenho que

arrumar o dinheiro pra fazer, eu ndo confio no SUS. O SUS, ele faz. Nao te da laudo. Nao é
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feito 100% do que tu quer saber, né? Entdo, eu voltei pro interior. Pra tentar juntar esse
dinheiro. E ai, sendo que meu filho ndo recebia. Eu ndo sabia que ele tinha direito a um
beneficio. Tudo que ele precisa é caro, tento comprar o que posso ou ganho doagdo de

dispositivos” —Mde da crianga 4, 2 anos, GMFCS 4, regido Norte.

3. Desinformacio profissional:

As maes participantes, relataram que muitos profissionais nao sabem instrui-las quanto a
vigilancia do quadril e explicam os resultados dos exames com uma linguagem técnica, que

as deixam confusas ou ndo explicam:

“Ele so foi um ortopedista do hospital de Jodo Pessoa, ele so fez dizer que ele tinha um lado
maior do que o outro e pronto. E 50 fez falar isso”. - Mae da crianga 1, 12 anos, GMFCS 2,

regido Nordeste.

“A ortopedista nem me explicou o porqué que ela pediu o raio-x do quadril dele. Eu fui saber
o porqué que ela tinha pedido la na fisioterapia. Que eu falei que ela tinha pedido raio-x do
quadpril e eu ndo entendi o porqué. E eles me explicaram o porqué. Que era porque normalmente

acontece no quadril”. — Mde da crianga 6, I ano e 3 meses, regido Norte.

“Levei meu filho no ortopedista por causa da coluna dele, ele tem escoliose. O médico pediu
uma tomografia da coluna, ai pegou um pedago do quadril dele nessa tomografia. Ai que ele
viu, né? Entdo, tipo assim, nessa consulta ele ja me mostrou, me explicou tudo na hora
direitinho e ja pediu um raio-x. Na mesma semana a gente fez, al na semana seguinte eu levei
ld, ja do quadril mesmo direitinho. E ele me explicou, ai agora pediu outro raio-x para ir vendo.
Mas ele explicou, o que era. Ele so ndo falou ainda as prevengées, os negocios direitinho, mas

ele ja deu uma adiantada”. — Mde da crianca 3, 14 anos, GMFCS 4, regido Sudeste.

4. Enfrentamento familiar:

As familias buscam por mais conhecimento, mais informacdes sobre o caso de seus filhos
e quais cuidados devem ser tomados. Procuram por beneficios ¢ lutam para que seus filhos

recebam o melhor tratamento, dentro de suas condi¢des financeiras.

“Sobre a vigilancia do quadril, eu gostaria de saber, tipo assim, como a gente previne, como a

gente pode fazer para ajudar nessa parte de ndo acontecer. Igual a minha filha, ela ainda tem



um ano. Entdo, ainda da tempo de eu prevenir muita coisa, né? So que, assim, eu ndo tenho
nog¢ao, assim, ah, eu tenho que fazer isso para prevenir o deslocamento do quadril. Eu ja ouvi
falar, mas eu ndo tenho nogdo, tipo assim, da prevencdo. O que eu posso fazer para evitar? E
obvio que, assim, tem casos que a gente ndo consegue evitar, mas quanto mais cedo, melhor,

ne? Ficar por dentro do assunto ¢ melhor”. — Mde da crian¢a 9, 1 ano e 3 meses, regido Sudeste.

“Eu fago tudo direitinho com ela, ela faz a fotografia, faz os exames de quatro a quatro meses
certinho, faz os controles do direitinho, porque a gente tem que olhar direitinho para poder ver
como estd, ne? Ela esta aguardando a cirurgia, ela tinha que fazer, né, solta um quadril so, mas
eu estou na luta, desde quando ela tinha quatro anos de idade, para ela estar fazendo a cirurgia,
essa cirurgia do quadril, porque até entdo era so um quadril que ela ia fazer, so que foi
passando esse tempo todo, ndo conseguiu fazer, agora ela tem que fazer o outro quadril
também. E eu estou nessa luta. Agora, em maio, ela fez o risco cirurgico para ela poder estar

operando”. - Mde da criancga 8, 9 anos, GMFCS 4, regido Sudeste.

Diante disso, as falas dos cuidadores sao de superprotecdo e curiosidade sobre os assuntos
tratados, bem como o enfrentamento como uma atitude de defesa, na tentativa de alcancar

melhores tratamentos e acompanhamentos para seus filhos.

5 DISCUSSAO

Neste estudo foi possivel compreender que apesar de possuirem conhecimento sobre a
importancia da vigilancia e cuidado com o quadril de criancas e adolescentes com PC, os
cuidadores participantes estdo em constante busca por mais informacdes e assisténcia necessaria
para eles. Dos participantes, 21,3% das familias tem conhecimento que o quadril da crianga
e/ou adolescente sobre seu cuidado esta deslocado. Apesar disso, um maior nimero de
criangas/adolescentes ja apresentam dor, limitagcdes nas AVDs, e que com o passar dos anos, o
deslocamento de quadril se torna mais frequente (criangas maiores de 6 anos). Com o avango
de idade, podem apresentar tanto um pior prognostico, quanto a possibilidade de cirurgia

corretiva.

O presente estudo apresentou um maior grupo de criangas e adolescentes com PC do
tipo espastica e classificadas nos niveis IV e V. do GMFCS, assim como em outros estudos em
regioes brasileiras (Chagas et al, 2024; Alves et al, 2023). Embora a maioria dos participantes
tenha PC espastica, refletindo o tipo mais comum de PC no mundo (Mcintyre S., et. al., 2022),

32,5% dos cuidadores ndo conseguiu informar o tipo clinico de PC do participante. Esse
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resultado possivelmente reflete uma falta de tradu¢do de conhecimento e comunicacido de
informagdes fornecidas por profissionais de saide no Brasil. Especificamente, ele destaca a
dificuldade em ter-se um diagnoéstico preciso no Brasil, com informacdes sobre o tipo de PC
que crianca/adolescente tem. Essa falta de comunicacdo pode levar a uma lacuna na
compreensao € conscientizacdo entre os cuidadores em relacdo a condigdo da
crianga/adolescente, prognostico, potencialmente dificultando o suporte e a tomada de decisdes

adequados.

Com relacao ao quadril das criancas/adolescentes, 21,3% delas foram diagnosticadas
com deslocamento do quadril, 22,9% possuem limita¢des nas AVD’s, e 28,1% dos cuidadores
relataram que a crianca/adolescente possui dor no quadril. Esses resultados contrastam com o
relato de que 68,4% dizem possuir conhecimento sobre a importancia do acompanhamento do
desenvolvimento do quadril da sua crianga/adolescente. Se o conhecimento existe, serd que o

quadril das criangas e adolescentes com PC esta sendo corretamente investigado no Brasil?

Na Suécia em 2022, foi realizado um estudo investigando o deslocamento de quadril em
1.045 criangas com PC, onde encontraram que, mais de um ter¢o desenvolveram deslocamento
do quadril (1 em cada 3 criancas com PC). Neste grupo, mesmo criangas com PC leve, niveis I
e Il do GMFCS, estavam em risco (1 em cada 5), 20% das criangas com PC grave, nivel V do
GMEFCS, desenvolveram deslocamento do quadril e 50% das criangas com deslocamento do
quadril apresentaram dor e problemas para sentar-se, mesmo que nao andassem (WAGNER;

HAGGLUND, 2022).

Apesar do presente estudo ndo demonstrar correlagao entre a presenga de deslocamento
e os niveis do GMFCS, na literatura é demonstrada tal associagdo, nos deixando em alerta com
relacdo as criangas/adolescentes classificados nos niveis IV e V. do GMFCS. No primeiro estudo
populacional realizado na Australia, Soo et al. (2006), confirmaram a correlagdo linear entre o
deslocamento do quadril e o nivel GMFCS, concluindo que o risco de deslocamento do quadril
estd diretamente relacionado a fun¢do motora grossa, conforme classificado pelo GMFCS.
Viram que ao longo da infancia, o risco de deslocamento do quadril foi determinado em
aproximadamente 15% para criangas de nivel II do GMFCS, 40% para o nivel III, 70% para o

nivel IV e 90% para criangas de nivel V.

A qualidade de vida e limitacdo nas AVD’s dessas criangas também ¢ bastante impactada com
a presenca da dor e do deslocamento de quadril, semelhante ao que € encontrado na literatura
em estudos que avaliaram se o deslocamento do quadril reduz a qualidade de vida relacionada
a satde em criangas com paralisia cerebral (Jung N, et. al., 2014; Ramstad K, Terjesen T., 2016;

Macstrom et.al.,2019). Macstrom et.al., (2019) investigou a dor no quadril de criangas com PC
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como um fator de risco e concluiram que o deslocamento do quadril foi associado a dor no
quadril, porém ele nao estava presente na maioria dos quadris doloridos. Além do deslocamento
do quadril, a limitagao nas AVD’s também foi associada a dor no quadril, corroborando com os
resultados do presente estudo.

Todas as criangas com PC devem ter vigilancia do quadril, tornando-se uma
experiéncia relevante para todas as familias. Embora essas experiéncias sejam individuais para
cada cuidador, a abordagem qualitativa permitiu o surgimento de categorias comuns e, mais
importante, deu voz as familias participantes do estudo. A faixa etaria das criangas/adolescentes
e a classificagdo GMFCS permitiu uma gama de experiéncias dos cuidadores sobre a vigilancia
do quadril de criancas para quem a vigilancia do quadril apenas comecou, para aqueles que
estiveram sob vigilancia a longo prazo ou que ja necessitam de intervencdo cirdrgica,
capturando as experiéncias de cada um deles.

Em contrapartida, devido a pouca informagdo sobre a vigilancia do quadril de
criancas/adolescentes com PC, possivelmente ndo ¢ feita a detec¢do precoce do deslocamento
de quadril, podendo ser provocada por falha no sistema de assisténcia a saude dessas criangas
e adolescentes, impactando no tratamento recebido por essas criangas e adolescentes. Como ja
foi citado, alguns paises desenvolvidos implementaram diretrizes para vigilancia do quadril em
programas populacionais, reduzindo significativamente a incidéncia de deslocamento do
quadril nessas populacdes de criangas (LI et al., 2022; MILLER; MAYSON; MULPURI;
O’DONNELL, 2019; VALLEJO-TORRES et al., 2020). No entanto, além da presenca de uma
diretriz, a preparacdo dos profissionais e a forma como sdo passadas as informagdes para as
familias, impactam diretamente na deteccdo e tratamento precoces (MILLER; MAYSON;
MULPURI; O’DONNELL, 2019; WILLOUGHBY et al., 2018). No Brasil, ainda nao foram
implementadas diretrizes brasileiras para vigilancia e acompanhamento do quadril de criancas
e adolescentes com PC.

As descobertas obtidas com os grupos focais, t€m implicagdes nos esfor¢os para melhorar
o cuidado com o quadril de criangas/adolescentes com PC. Pragmaticamente, eles irdo
contribuir para melhorar a prética centrada na familia, fazendo com que a vigilancia do quadril
seja mais acessivel, melhor aceita e compreendida pelos cuidadores. Construindo parcerias,
uma abordagem proativa a coordenag@o e constru¢ao de relatorios e/ou devolutivas claras, de
facil interpretacdo para as familias, melhorando assim a comunicacdo entre profissional e
familia, sdo considera¢des importantes para o futuro dessa pratica no Brasil.

Enfrentar as barreiras encontradas pelas familias e pelos profissionais pode facilitar o
envolvimento na vigilancia tanto do ponto de vista de um, quanto do outro (Willoughby KL.,

et. al., 2018). Uma pesquisa, realizada em 2018, com profissionais de saude, identificou que os
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médicos percebem uma falta de adesdo as suas recomendacdes a serem associadas a limitagdes
na compreensao dos cuidadores sobre a importancia da vigilancia do quadril (Willoughby KL.,
et. al., 2018).

A falta de conhecimento das familias sobre o que é o deslocamento do quadril e quais os
cuidados que devem tomar, reflete que a linguagem usada para passar essas informagoes
possivelmente esta sendo de dificil compreensao, pois relataram sentir-se mais capacitados para
desempenhar um papel ativo na vigilancia do quadril de criangas e adolescentes com PC, se
forem melhor informados e educados sobre o seu valor. Dessa forma, fornecer informagdes aos
cuidadores através de multiplos formatos e com uma linguagem mais simples sera fundamental
para aumentar o seu envolvimento (TOOVEY, et. al., 2019).

Curiosamente, as categorias tematicas identificadas no presente estudo alinham-se com
o conhecimento sobre cuidados centrados na familia para criangas com PC (Kruijsen-Terpstra
AJA, et al., 2016; Bjorquist E, et al., 2016). Os principais fatores que tornam os cuidados
“centrados na familia” incluem comunicacgao, parceria, disponibilidade e acessibilidade, defesa
e coordenagdo, informacao e¢ educagdo e aconselhamento (Bamm EL, Rosenbaum P, 2008).
Esses principios do cuidado centrado na familia também foram relatados em outros estudos
qualitativos que exploraram as experiéncias de cuidadores de criangas com PC, incluindo o
envolvimento em terapias € a transi¢ao aos servicos para adultos (Kruijsen-Terpstra AJA, et al.,
2016; Bjorquist E, et al., 2016).

Outra questdo importante é sobre acesso universal ao Sistema Unico de Satde (SUS) no
Brasil. Um estudo realizado em 2019 mostrou que, a expansao do SUS permitiu que o Brasil
abordasse rapidamente as necessidades de saide em mudanca da populagdo, com aumento
dramatico da cobertura de servicos de saide em apenas trés décadas. No entanto, apesar de seus
sucessos, a analise de cenarios futuros sugere a necessidade urgente de abordar desigualdades
geograficas persistentes, financiamento insuficiente e colaboracao suboOtima entre o setor
privado e o setor publico. Isso vai de encontro ao que os cuidadores relataram quanto as

dificuldades de acesso ao SUS em algumas regides do Brasil (Castro CM, et. al., 2019).

Limitac¢oes do estudo

Embora os resultados do presente estudo tenham implicagdes para a pratica, algumas
limitagdes sao reconhecidas. Nao houve participacao de cuidadores nas entrevistas qualitativas
de todos os estados brasileiros e ndo houve a participagdo da regido Sul do Brasil, limitando o

entendimento sobre o assunto em questdo, em todo o pais. Portanto, os resultados das
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entrevistas podem ndo representar as experiéncias das familias que vivem em todas as regides
e estados do Brasil.

Outra importante limitagao do presente estudo, ¢ que ndo foi possivel termos acesso aos
raio-x dos participantes e uma avalia¢do clinica presencial, comprovando se a crianga tem ou
nao deslocamento de quadril, devido a caracteristica online e auto-relatada do questionario de

fatores contextuais.

6 CONCLUSAO

Os resultados encontrados, podem ser utilizados como um dos principios orientadores no
desenvolvimento de servigos de vigilancia de quadril centrados na familia. Embora a
consideragdo do contexto local continua importante para a tradu¢do do conhecimento, as
descobertas podem ser uteis para servicos que buscam estabelecer ou melhorar modelos de
vigilancia do quadril.

Apesar do conhecimento dos cuidadores sobre a importancia da vigilancia do quadril, os
resultados demonstram que praticamente 1 em cada 5 cuidadores de criancgas e adolescentes
com PC no Brasil tem conhecimento que o quadril esta deslocado. Dor, limitagdes em atividades
de vida diaria, necessidade de uso de dispositivos auxiliares e idade avancada (transigdo para
adolescéncia e vida adulta) sdo caracteristicas que devem ser levadas em consideragao clinica
e cirurgica na avaliacdo da crianca ou jovem com PC.

Com os resultados do estudo qualitativo realizado com os cuidadores de criangas e
adolescentes brasileiros com PC, pouco ¢ o conhecimento sobre deslocamento e vigilancia do
quadril dessas criangas e adolescentes.

Os profissionais da satide devem melhorar a sua comunicagdo com os cuidadores de
criancas/adolescentes com PC, para que possa aumentar o engajamento dessas familias e

melhorar a adesdo ao tratamento dessas criangas ¢ adolescentes.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO/RESPONSAVEIS
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O (A) menor_, sob sua responsabilidade, estd sendo convidado (a) como voluntério (a) a participar da
pesquisa “Vigilancia do quadril de criancas e adolescentes brasileiros com Paralisia Cerebral:
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Estudo quanti-qualitativo sobre o conhecimento dos cuidadores”. Sua participagdo ¢ importante
porque vocé tem sob sua responsabilidade uma crianga/adolescente com Paralisia Cerebral (PC). Neste
estudo, pretendemos tornar as familias mais participativas nas pesquisas ¢ saber qual o conhecimento que
os cuidadores possuem sobre a vigilancia do quadril da crianga/adolescente com PC para o desenvolvimento
de um manual de orienta¢des sobre o tema com uma linguagem de simples interpretagdo para responsaveis
de criancgas e adolescentes com PC com idade entre 0 e 18 anos. A sua opinido ¢ importante para que este
manual seja construido de forma que os cuidadores entendam como proceder para uma melhor vigilancia
do quadril dessas criancas/adolescentes. Com isso, vamos conseguir elaborar um material de orientagdo
ilustrativo, com linguagem simples e de facil interpretagdo para um melhor entendimento dos cuidadores
de criangas e adolescentes com PC quanto a vigilancia do quadril.

Caso vocé concorde na participacdo do menor, vamos fazer as seguintes atividades:

Em um horéario previamente combinado, o (a) senhor (a) vai responder um questionario de fatores
contextuais que sera aplicado por meio do envio de um link de um formulario do Google Forms, contendo
os seguintes itens: informacdes demograficas da crianga/adolescente, e quais fatores ambientais (baseado
na versao resumida dos core-sets da CIF para criangas e adolescentes de PC de 0 — 18 anos) as criangas e
adolescentes oferecem barreiras ou facilitadores para o desenvolvimento das mesmas. Além disso,
perguntas exploratorias sobre a ocorréncia ou ndo de deslocamento de quadril, quando foi diagnosticado/
idade da crianca/adolescente, quantos graus de extrusdo da cabeca do fémur a crianga apresenta (<30°, 030

e <90°, e se 090°). Também sera perguntado se a crianca e/ou adolescente refere dor no local, se apresenta
limitagdo de amplitude de movimento, e tem dificuldade para realizar atividades de vida diaria (como sentar,
deitar e dormir). Assim que o questionario for respondido, iremos marcar um dia para a realizagdo de uma
entrevista por meio do Google Meet na qual serdo feitas perguntas semi-abertas aos cuidadores sobre o
conhecimento que eles possuem sobre o deslocamento de quadril e o processo de vigilancia do quadril de
criangas/adolescentes com PC.

A entrevista serd gravada, mas ndo sera divulgada, pois nossa intengdo € ter acesso a entrevista na
integra para possiveis duvidas e para salvar as respostas dadas e relatos. Sendo assim, se vocé assinar esse
termo esta concordando com a gravagdo da entrevista. Esta pesquisa apresenta riscos minimos que podem
ser riscos de origem psicologica, intelectual ou emocional e que podem estar relacionados com a
possibilidade de constrangimento ao participar da pesquisa e responder as perguntas do questionario e
entrevista, desconforto, medo, vergonha, e, estresse, quebra de sigilo, cansaco ao responder as perguntas e
quebra de anonimato. Para diminuir esses riscos, garantimos o sigilo dos dados pessoais. Se o (a) senhor (a)
ficar constrangido durante a entrevista, a mesma podera ser interrompida a qualquer instante, sem nenhum
prejuizo para o (a) senhor (a).

Esta pesquisa ndo trara, a principio, retorno direto para sua crianga/adolescente. Entretanto, a
pesquisa contribuird para o melhor conhecimento de cuidadores de criangas e adolescentes com Paralisia
Cerebral residentes no Brasil quanto a vigilancia do quadril. Adicionalmente, permitird a construgdo de
um novo material de orientagdo, melhorando os servigos prestados para essa populagdo e poderd ser
utilizado por leigos no assunto, devido sua linguagem de simples interpretagao.

Para participar deste estudo vocé€ ndo vai ter nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Apesar disso, se vocé tiver algum dano por causa das atividades que fizermos com vocé nesta
pesquisa, vocé tem direito a buscar indenizagdo. Vocé tera todas as informagdes que quiser sobre esta
pesquisa e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Mesmo que vocé queira participar agora,
vocé pode voltar atrds ou parar de participar a qualquer momento. A sua participacdo € voluntaria e o
fato de ndo querer participar ndo vai trazer qualquer penalidade ou mudanca na forma em que vocé ¢
atendido (a). O pesquisador no vai divulgar seu nome. Os resultados da pesquisa estarao a sua disposi¢ao
quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participacdo ndo serd liberado sem a sua
permissdo. Vocé ndo sera identificado (a) em nenhuma publicacdo que possa resultar desse estudo.
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Este termo de consentimento serd enviado tanto para o e-mail informado pelo participante,
quanto para o e-mail do pesquisador juntamente com as respostas do questionario através do formulario
da plataforma Google. Além disso, ¢ importante que vocé guarde em seus arquivos uma copia do
documento eletronico. Os dados coletados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel
por um periodo de 5 (cinco) anos. Decorrido este tempo, o pesquisador avaliard os documentos com para
a sua destinacao final, de acordo com a legislagdo vigente. Os pesquisadores tratardo a sua identidade
com padroes profissionais de sigilo, atendendo a legislacao brasileira (Resolugao N° 466/12 do Conselho
Nacional de Satde), utilizando as informagdes somente para os fins académicos e cientificos.

Declaro que concordo em participar da pesquisa e que me foi dada a oportunidade de ler e
esclarecer as minhas duvidas.

de de 2023.

Juiz de Fora,

() Concordo em participar da pesquisa.

() Nao concordo em participar da pesquisa.

Assinatura do (a) Participante

Assinatura do (a) Pesquisador (a)

Contatos pessoais:

Pesquisador Responsavel: Paula Silva de Carvalho
Chagas Endereco: Av. Eugénio do nascimento, s/n
— Bairro Dom Bosco

CEP.: 36038-330 Juiz de Fora - MG
Telefone: (32)2102-3843

E-mail: paula.chagas@ufif.br

Em caso de dividas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera
consultar o: CEP UFJF — Comité de Etica em Pesquisas UFJF

Rua José Lourenco Kelmer, s/n° -
Bairro Sao Pedro

CEP.: 36036-900— Juiz de Fora - MG

Telefone:
(32)2102-3911

E-mail: cep.propesq@uf
jf.edu.br
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APENDICE B — Formulario de Fatores Contextuais

Formulario de Fatores Contextuais

013! Obrigada por fazer parte dessa pesquisal

Este & um questionario sobre caracteristicas da sua crianga/adolescente. Perguntaremos
também sobre os equipamentos e tratamentos da sva crianga‘adolescente. Este
questionario faz parte de uma pesquisa sobre a funcionalidade de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral, coordenada por Fisioterapeutas, professores de
sete universidades piblicas do Brasil, o grupo de pesquisa PartiCipa Brasil
Respondendo esse questionario vocé vai nos ajudar a planejar melthores intervengoes
para essa populacdo. Garantimos que seus dades pessoais e da crianca‘adolescente

serao mantidos em sigilo.

Este questiondario deve ser respondido pelo responsavel principal da
crianca/adolescente. Responda as questdes abario considerando, principalments, as
condigoes atuats da crianga/adolescente. Se tiver dividas estamos a disposigdo para

respondé-las.

* Dbrigatorio



!3.._:1

Cadigo de identificacio da crianca‘adolescente: *

Primeiras duas letras da sua cidade, a data de nascimento da crianga/adolescente, e as duas
primeiras letras do nome da crianga/adolescente— ex: JUIZ DE FORA, DN:
05/11/2012, ARTHUR - JUOS112012AR

Data em que o questionario esta sendo respondido: *

Exemplo: 7 de Janeiro de 2019

Como esse questionanio serd preenchido? *

Preenchimento online pelo responsavel principal da crianga/adolescente
|| Entrevista realizada pelo pesquisador

Quem esté respondendo o questiondrio? MARQUE TAMBEM SE VOCE E QU NAOQ *

O principal responsavel pela crianga/adolescente?

| Mae

| Pai

|| Avd ou avd

| Souo principal responsavel crianga‘adolescente

| Nio sou 0 principal reponsavel pela crianga/adolescente
| Outro:
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3. Escolaridade do principzl rasponsavel pela crianca’ adolascente: *

1. Educacio infantil

1. Fundamental incomplsto

[’

. Fundamental complsto
! 4. hledio incompleio
. hMedio completa

LA

I 8. Sopericr incompleto
. Superior completo
Z. hlezwadao

0. Doatorada

10, Munca esmadon

6.  OcupzgZo steal do principal responsaval pela crianga’ adolescents: *
Emprego assalarizdo
Trabalks por conta propria (Autdnoma)
MEo assalarizdo, wolumtario’ caridade
| Esmadamte
 Prendaz domesticzs’ Dona de casz

Apozentado
, Desemprezado (razio de satde)

Diezsempregado (outra razda)

7. CidadeEstado que vocfs moram: *

E. IMNMome complsto da crizngz’adolescents



2.

10.

11

13.

Qual o sexo da crianga’zdolescenta *
| Femining
Bizzcunling

130 dezsjo informar

Drzta de Mascimento da crianga’adolescente *

Exgmpio: 7 de Janeire de 2019

Peszo (Kg) da crianca’zdolescente *

Almara (m) da crianca’adolescents *

Vioce szbe guzl o tipo de paralisia cerebral da crisnca’adolescente? =
Paralisia Cerebral tipo expastica

Paralisia Cerebral tipo discinstica ou corsoatstosica ou diztonica

Paraliziz Cerebral tipo ataxica

3o sei o tipo de paralizia cerebrzl
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Com que idads a crianga’adolescents recaben o diagnostico de paralizia
carabral:
Antes de completar 1 ano de idade
| Entre 1 & 2 anos de idzde
Dizpois dos 2 anos de idads

Man sei infarmar
Ve szbe qual & cansa da paralisia carebral da crianca/adoleacenteT *

Canza genatica
| Problemaz duranta a gestagdo | gxavidez
| Asfixia durante o parto
Probleneas apos o parto como intemacio
Qutras dosnras, como meningite Acidantes,
como por exemplo queda
| Mio zei informar qual foi a causa da paralizia cerebral

Crutro:

Além da paralizia cerebral, 2 crianga’adolescents tam piais alguma ootra
condigio de sandaT Marque abaixo todas que voce sabe.

|| Epilepsia (crise comvulsiv)
|| Dosnga respiratdria
Draficiancia visnal
|| Deficiéncia anditiva
- Deficiéncia
R coEnitiva’'mental
|_. Dosnga cardizca
. Man apresenta nenbima ontra doenga

[ | Outro:



17, A =uz crisnga’adolescents ja receben diagndstico de luxacdo do quadril? =

18.  Caso 2 criangs’adolescents possui luxacio do quadril, em quantos graus etz o *
deslopcameanta?
| Menor que 30graus
Entre 30 & 90 graus
“ hizior gue D0 graus
a0 sei responder
A minha criznca‘adolescente ndo possui howacio de quadril

19. A sus crianga’adolescents ja se queixou de dor na regifo do guadril? *

| Him

I Nin

20, A heeagio do quadril prejudica a sua crianca’adolescents am algumsz atividada *
do dia a dia? (Sentar, ficar de pé, entra putros)

Sim

| Maa
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21, Viocé tem conhecimento sobre 2 impartincia do acompanhamento do quadril
w0 desapvolvimente do quadr] da sua criznga’adolescente?
) Sim

Mo

22, Qual 2 principal forma de comunicacio da criangz/adolescente? *

| Pela fala'conversando

! Atraves de gestos, por exempla, apontando o que deseja
| Ttilizs comunicacdo sltemativa (Tahlet, computador, prancha de comunicagio)
Crotro:

23, As pessoas conzeguam eaterder o que a crianga‘adolescents dessiz quands *
elaf2) se commnica?

M. A oiance’adolescents entends 3 ordens e comandos que sio dadas 2 ele(s)T *
) Bim

I Mo
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25, Qual 2 forma de alimenragio da crianca/’zdolescental *

| Pela boca, sozinho
| !Pela boca, zendo alimeatado por um  adulio

(Fastrostomis

26, A crianga’adolescents, stualmente. utiliza alzom medicamento relacionado & ¥
paralisia carebral? Se sim, selecione qual ou quais 330 utilizadoa.

j Uza medicamento para dormir
| Usa medicamento para dimingir 2 hipertonia’ espasticidade

l:' Ulza medicamento para crize commlaiva
1
—! Uza madicamento parz diminnir dor

|j Uza medicamento para problemas cardizcos

|—| Uza madicamento para doengas respirstoriaz
] Mio utiliza medicamento

El Ontro;

27, A crianga‘adolescents ja se queixow ou reclamon de dores musculares ou nas *
articulapdes?
Sim

| Nio

) Miinha crismpa’sdolescents nio consegne queikar ou reclamar de dores.



8.

0.

30

A crianga’adolescents ja fer alznma cimrgia? *
Ij Cirurgia para comegdo de problemas muscolares ou osseo nz:z pernzs (guadril,
joelhos oa pe)

D Cirargia para corragdo de problemas muzcnlares ou d3se0 nos bragos

[:l Cirurgia para correcdo de problemas muscnlarss ou 932s0 na coluna
l:l Cimrgia para corregso de deficiencis visnal

l:! Cirargia de rizotomia dorzal zeletiva

|| Cirarzia para implants da bomha de bacoflenc

|—| Munca fez nenhuma cimrgia

|:| Owtro:

Ha quanto tempo sua criznga’adslescents fez a cirurgia’?
) 30 dias

TrE: maszes
— Geis meses
Dha 3ol meses 3 WM 200
| Una an
| Biziz de um =no
! Munca fez nenhuma cirrgia

! Drwtro:

A crianga’adolescents ja fezr aplicacdo de toxing botulinica (Botox)T *
| Bim

Mo
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31, Haquanto tempo sus crisnea adolescente foz aplicacio de toxina betulinica
(Batox)?

32, Com

| 30 dias
' Trés meses
Sels meses
Dhe zeis meses 3 0m ano
| Unt ano
Miziz de um ano
| Winha crisnga’adeolescante auncs fez aplicacdo de toxina botulinica (Botox)
| Crutro:

gual fraquéncia a criznca’zdelescents brinca ou interage com oatras

criangas’ adolescentes?

| Todos oz dias
| Alzuns disz da zamena

— Somente aps finsis de semans

Mo brinca new interage com outras crizngas‘adolescentss

| Qutro:
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33.

Drrants oz dias d3 semans (segunda 2 sexta-feira), quanto tempo 2
criangzadolescents gasts brincando ou jogando a0 ar livre, nos jarding, no
quintal ou nas mas gu ne entormo da casa onde mora (oo da casa de vizinhos ou parentes)?

{ min
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Durants o final de semana (=3bado & domunen), quanto tempo a crianga’zdolezcents
gasta brmeando ou jogando 20 ar InTe, nos jardms, no

quintal ou nas ruas on no entormo da casa onde mora {ou da casa de izmbos

ou parentes)?

Mirk : FEr T
I-13
0l min 16-30 3164 =460
Da
kora
que o -
acords (D) ) sl &) £
ae
TE0—
dia
Do
TEi0—
da @ -, R ) L7
a5 EalE
da
tarde
Da=
=g da —_— — —_— —
{ ! ] { l::__H:' I\_ |
tarde - - - — -
gEe &
horz de
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33, Duranfe os dias da semoens (sepunda a sexta-fenrs), quanto fempo 3 cnanga'adolsscente #
gasta ansichndo televisio on outras felas (calular, tablet,
compatador)?

13 g5an 3160 =60




Duranta oz dizs do final de semama (sEhado & dommeo), quanto termpo a
cranpa’adolescante pasta assizhndo televizio on outras felas (celular, tahlet
computador)?

113 3
o 31630 a8 6

min 0 min 0 omin min

Dizs

weis  da

tarde — — o T —
g () E )

kora de
domir

e-115: Produtos e tec ezzoal na vida diaria




A erignga/sdelescente utiliza algurn dessss equipamentos para

pOsiciora rmento a1 e

Mesta guasido, selecione os eguipamentos gue a chianga’adolescents faz uso
afualments. Marque também como o esguipamenio fol adguindo {pelia sisiema piblico
o particulary,

Cheok aif fat apply

Urteses ou

Orteses nos

e ficar de pd

Cadera de
barho em

Cadeira de

OB Ok e 5 ] = ]

mesinha de

oS O oI @ g
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15 Uemdo 2 escala abaizo, voce considers que 0s equipamentas, marcados na pergimt
axiterior, ATUDAR oo ATRAPALHAM o desenvolvimento, s2ude & bam estas da
crianra/adalascente:

completimente cosideray elieate mem ml: ::.::E:lh
{briemess o hrinhas nas
— u 2 0 O O
s s bira g ] O] 0 [ B
Tolaina ou pasapddivm
mﬂm&:ﬂ ] [] Wl B ]
pec S s 0 o O
baskedra
Caileira de hanho com |:| |:| I:l I:I |:|
etosin veclind vel
f::iﬂm m:l.imhl d:n I:l D I:l D
atividades

Cadeinnia de canto



Mo ultimo mo, 2 crianga/adolescents @ teve indicagdio de algum desses
equipamentos g 1oCE 0A0 Consegul adguinis rem pelo sistena poblice, sem

particular?

~ 'Nip  Pusse poraa quasnd 4]

Qual (quais) destes equipamentos a crianca/adolescente teve indicagdo & nio *
T

[ ] Orteses ou botinkas pas pemac

[ ] Ortese nos bragos

[ | Polaina ou parapadium para ficar de pe

[ ] Cadeira de bemho em concha ou forma de banheira

[ ] Cadeira de banho com encosta reclindvel

[ ] Cadeira de posiciomaments com ou sem mesiha de atividades

[ ] Cadeirinha de cznto

[ ] 140 bembro quaiz aquipamentos

&-120: Produtes para mobilidade g fransporte
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41

A crianca‘sdalescante mhiliya alsom dexses equinamentos para mohilidade ou
tramsporte saalbments

Hasta goastao, selecions os eguipamentos que 2 criangaadalescente f2= uso atnalmente.
Marque tamber comp 0 equipaments foi adquiTido (pelo sistema poblico oo pasticalar].

fi" - Adori Adeuiriu
s (T
PABHCO  gamnom)
Andador
Todaz = L - ] 1]
Andadior
AmEOr
Andador
1
hinletas 1 1 1 1
Bangalz: 1 ] 1 1
ik
#zrrd O O I O
Cadeiras
da madss
i ] ] 1
Cadeira de

¢
5
5
5
§
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41  Usando a escala abaixo, vrock copsidera que 05 equipamentos, marcados 0 pergumta
amteriar, ATUTAR oo ATRAPALHAM o desenvolvimento, saude & bem ester da
o rianca'zdolescente:




Mo ulfima #na, 2 crianga’adolescents f teve indicacio de aleom desses
equipAMEntss B rock ndn consegin adpoirir nem pelo sisteraa pablico, mem

particular?

{___’HNio Parze para g quastio 45

Chuzd (pozis) destes squipementos a crianca’adolszcents teve mdicagso e ndo =
[] Andador mmferior sem rodas

[ ] Andadar anteriar comrodinkas

[ ] Andadar posteriar

[7] néutetas

[ ] Bengalas

[7] Comminhe adaptede Cadeira

[ de rodas meamel

[] Cadeire de rodas motorizada Wi

Dlmtwqu.ahaqu'qmmmtm

Chuzd o principal meso de trassporte que 2 familia tem disponivel para lever 2
crimga‘zdelescenis n2s snas atividades & trafzmesntosT

|/ Cmmo  propio
3 [ .I IE]-
:I! -

Owibis ou carro de apaio do servigo da sande
7 ciral
) Andaape
| Comro pemticalar {Ex- tixi, wher)
) Onatro:
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1

4T

Uzandp a escala abaixo, voce considera gise o meio de Gensporis marcado 12
pergunta amterior, ATUDA ou ATRADPATLHA o desemvolvimento, saide & bem estar da
crianicazdolescents:

L ....J_,Jn._.i_ll...i

T =P

&-150: Produtes & tecnolosia usados em projeto, arquitetura ¢ copstrucao de edificies
para use piblico

D locais gue @ crianca’adolescents fequenta 320 adaptados para passoa:
com deficiénci’

Wi
frequentn Wilis sed

Him Mio Farcinlmeste

Espala | Lo e L R |

Shoqpizg | ) R | £ =) o

Lcais

priblicns:

comn £-2) o | 5 C-7% oy |
Rervions de

smide

Parque oi

lireas de

Leeda | [ [ = £
sun cidade
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Uszndo a escala abagoo, vore considern que a estrufura ou edificacso dos locass quea  *
crianfaadofescents Tequenta marcados ma perpunta anterior, ATUDAR o
ATRAPATHANM a crianca’adolescente a fraquentar estes locais:

Shopging I:l |:| |:| I:I

&-165 BENS

A crimpazdolescente recebe o beneficio de prestag@o contirmada (BPC)T 22
sim, com qual idade comepon a receberT

[} Com menos de 2 anos de idade

| Epre 1 a & anos de idede Depais

7y de § amoz de idads

::.Hiumbeuhm&ﬁdn
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50.

52.

Woce enfremtou dificaldades para comsezuir o bepeficio? CuzisT +

[] rdo enfremtei dificaldades

[ | Falta de informacio

[ ] Demora para realizar a pericia

[ A crarca‘adolescente nio recebe o beneficio
|:| Ohaatro:

Chamias pessoas residern na cazal =

Cuais as fivrtes de renda da farilia7 *+

[ Pai

[ pasie

|| Beneficie da rianca‘adolescents

|| Famitiares
Gzl a renda total da familia? +
Dieve ser inchoda todos gue rezidem ma caza e ajedam na renda
_! hiemor que 1 salario mmimao

1 salario mmima

De 1 a2 1.5 salario mmimao

1.5 salirso sk
~ 'Miemor pa igual a 2 salardos pumimacs

Thizicr gue 2 salzrios minimos

AFOIC E RELACTOMAMENTOS



355, iz tipos de tratamento gue a crianga’adolescente recehe

sfualmente?
Marue queis tratamentos 3 crimmca‘adolescente recebe g 2 dn feitos pelo sistema publics
ou pelo sistema particular.

Recehe

NBo recehe  Pelo SUS

U DT Plann
_hm nstityiphe Particulsr de
L eTHT i et
mferece
Fisioterapia L] Cl O ]
s O
{To)
Foeomudiclogia L] u Wi O
g D O O O
i S N = N
Peicologa’ [T1]
s m R
Dientista L [l Il [
Ofteociogse - =
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55 Usando & escals abaixo, vool considera que of iratamanosgee a crigncaladolescene =
recebe marcados na pergunta antenod ARIDAM ou ATRAPALHAM o desemlvimento,
walde & bern estar da crianga/adolescene.

Cheok aif that spnke




54,

L]
=

3%,

59.

74

A criznca‘adalescents j2 nacssstou de al i Tatamesto qus vocs ndo A
consagui nem pele STTS nem particulas?

Sim
Win  Passe pora g quastio 58

izl trataments a criznga’adolescents j2 ecessiton & ndo consague’ *

&-110 Famlia imediata

Chaetas criancas, abém da criancaadolescenta com paralisia cerebral, moram *
na mesma casa’
| %o a crimga/adnleacente com paraliza cershrall
.

I3

4 o mas
e da fanailia f2 afoda no coidade d2 criangzfadolescente? *
[] %0 eu memmo
[ Coajuge
[] Avd/ Axd
(] Cuatro:



60,  Usandoa escaly abaizn, vocé conzidera goe sua farliz ATUDA ou ATEAPATHA o
desermrolvimento, sanda e bem estar da crianca’zdolescente:

® . @ | ;

§1. A crianga‘adolescents racebe amizos em casa para brincar ou interagn® Com *
qual fraguéncia’

! Bim/Sempra

[ Sien e veges

[ Sim/raramente
) Mo
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€2 Vock tem uma rede dp cuidedosiapoio qua mmilia quande predm mr pEm
*rezolver alza, ou quando acontece alze? Exemplo: Tios, primos, vizinho: ow 2migos...
 Sim
) Nio

§3. Utando a escala abaixn, vocd considera que a rede de 2migos ATUDNA ou ATRAPALHA *
¢ desemrobviments, saide @ bem estar d2 criancazdelacente;

e-460 Atitndes Sociais
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5.

Tzandi 2 escala abaizo, vocd conzidera que as atitodes da sociedade, ATUDAR oo
ATEAPAT EAM o desepvohiments, sande & bem ester da criznca‘adolescents:

. i | :-_,..-I | | i
| . !
i i
A | : ! i
il |;-=u-m
[}
W
ATRAPALHA .. AmIDA

Amrapalha completaments
| ! Amrzpalha consideraveiments
) Arrapalha moderadaments
Atrapalha levemente
 Wib zjnda nem amrapelha

() Ajuda Ievemente

! Ajuda moderadaments
(") Ajuda consideravelments
[ Ajuda completaments

&-380 Servipos, sistemas e politicas de sande

Cual o primeipal servico da :asde oue a criznga‘adobascente utiliza? *
)5S

() Plano d Saide

Particalar
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66 TUsamdo a escala abaime, wocé considera que o sarvico de smide, ATUDA ou
ATRAPALHA o dezenvolviments, saude & e sstar da crizacaadolescents:

ATRAPALHA Y

 Arrapalha completamente
 Arrapalha conzidermvelments
1 Atrapalia modaradaments
! Arrapalha levement=

[ o zjuda nem sirapalha

! Afuda levements

J Ajudz moderadamente

i Afuda copsidsrmrelments

£-588 Servipos, sktemas e politicas de educacao/iTeinamento
67, A cmanga‘adobescents Sequenta a escalal Se s, qual tpo de ecola elefa) &
frequenta?
) Dithlica ragular

! Privada

i Mo frequenta 2 escala

§8,  Ultando a escala abaize, vock considera que 2 escola goe a criznga‘adalescents
*froquenta, ATUDA cu ATRAPALHA o desemvalvimento, sagde e bem astar da crianca’zdnlescents:

® @ )
¥ I = 1

ATRAFALHA iy | Alinn

) Atrapalia completaments
| Atrapalha considermvelments
 Atrapalha modaradaments
! Atrapalia levements
[ Mio ajnda nam atrapalha
) Ajuia levements
Afuda moderadamente

! Auda conspderaelmente
) Ajuda completameste
i Wi frequenta 2 escola
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