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RESUMO

A paralisia cerebral (PC) é considerada a incapacidade fisica mais comum na infancia.
Essa doenca afeta profundamente a saude e bem-estar dos individuos acometidos e,
também, pode influenciar multiplos aspectos da vida de seus cuidadores, especialmente
as mées. O objetivo do trabalho foi avaliar o efeito de um programa de exercicio
resistido na qualidade de vida relacionada a saide (QVRS), na percepcéo de sobrecarga
e na intensidade de sintomas depressivos de mées de criancas e adolescentes com PC.
Vinte e duas mées cuidadoras de criangas e adolescentes com PC, aptas a préatica de
exercicio resistido e sedentérias, participaram de um programa de exercicio resistido,
em duas sessdes semanais durante doze semanas com intensidade moderada. Todos 0s
participantes responderam antes e ap0s o programa de intervencdo ao questionario de
QVRS Short Form Questionnaire (SF-36), a escala de sobrecarga Caregiver Burden
Scale (CBS) e ao Inventéario de Depressdo de Beck (BDI). Os escores dos questionarios
pré e pos-intervencdo foram comparados pelo teste de Wilcoxon e a magnitude das
diferencas foi medida pelo tamanho do efeito. A mediana de idade das maes foi de 41
anos e variou de 18 a 58 anos. A idade mediana das criangas/adolescentes foi de 14 anos
variando 3 a 21 anos. Ap6s a intervencdo, foram encontrados aumentos significativos
nos escores do SF-36 (p< 0,05), exceto nos dominios aspectos fisicos e aspectos
emocionais, gque ja obtiveram pontuacdo maxima na pré-intervencdo. Os escores do
CBS e do BDI tiveram reducdo significativa pos-intervencdo (p< 0,05). Os resultados
demonstraram que a préatica regular de exercicio resistido tem um impacto positivo na
QVRS, na percepcdo de sobrecarga e na intensidade de sintomas depressivos de maes

cuidadoras de criancas e adolescentes com PC.

Palavras chave: Cuidador. Exercicio Resistido. Qualidade de Vida. Sobrecarga.

Paralisia Cerebral.



ABSTRACT

Cerebral palsy (CP) is considered the most common physical disability in childhood.
This disease profoundly affects the health and well-being of its subjects and can
influence multiple aspects of their caregivers, especially mothers. The objective of this
study was evaluating the effect of a resistance exercises program on health related
quality of life (HRQoL), burden perception and intensity of depressive symptoms of
mothers of children and adolescents with CP. Twenty-two sedentary mothers able to
practice resistance exercises program, caring for children and adolescents with CP,
participated in a resistance exercises program, in 2 sessions per week during 12 weeks,
with moderate intensity. All participants answered to the HRQoL questionnaires SF-36,
Caregiver Burden Scale (CBS) and Beck Depression Inventory (BDI) before and after
the intervention program. The scores obtained in the questionnaires before and after the
intervention were compared using the Wilcoxon test and the magnitude of the
differences was measured by effect size. The median age of the mothers was 41 years,
ranging from 18 to 58 years. The median age of children and adolescents was 14 years,
ranging from 3 to 21 years. The SF-36 scores were significantly higher after the
intervention (p <0.05), except in role physical and role emotional domains, which
already scored the highest value before the intervention. CBS and BDI scores were
significantly reduced after intervention (p <0.05). The results showed that the regular
practice of resistance exercise has a positive impact in HRQoL, burden perception and
intensity of depressive symptoms of mothers caregivers of children and adolescents
with PC.

Keywords: Caregivers. Resistance training. Quality of life. Burden. Cerebral Palsy.
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Apesar dos avangos tecnoldgicos na area da salde, a paralisia cerebral (PC)
permanece como uma importante causa de incapacidade na infancia, com prevaléncia
aproximada de 2/1000 nascidos vivos (HIMMELMANN; HAGBERG; UVEBRANT,
2010; STALEY; BLAIR; ALBERMAN, 2000). A etiologia pode ser atribuida a
inimeros fatores (pré, peri ou pods-natais) que ocasionem uma lesdo no cérebro em
desenvolvimento (BAX et al., 2005).

A PC ¢ caracterizada por desordens do movimento e da postura que determinam
limitacdo motora de carater ndo progressivo (BAX et al., 2005). Apresenta ampla
variagdo quanto a manifestacdo clinica (piramidal, extrapiramidal ou ataxica),
distribuicdo anatdmica nos quatro membros (tetraplegia/tetraparesia, diplegia/diparesia,
hemiplegia/hemiparesia, monoplegia/monoparesia) e gravidade do comprometimento
motor (HAGBERG, 1989; LIPTAK; ACCARDO, 2004; PALISANO et al., 2000).

Além das limitagdes motoras, podem ocorrer problemas cognitivos, sensoriais,
comportamentais, na comunicacdo ou na percep¢do. Outros agravos a saude também
podem estar presentes, como epilepsia, distirbio de degluticdo e desnutricdo (BAX et
al., 2005; BECKUNG; HAGBERG, 2002; CALLEY et al., 2012; DICKINSON et al.,
2012; HSIN et al., 2012).

Embora as manifestacBes clinicas sejam observadas precocemente, a PC é
considerada uma condicdo crbnica que gera incapacidades funcionais a longo prazo
(RACINE et al., 2012). Essa doenca ocasiona repercussées nao somente nos individuos
acometidos, mas também pode influenciar maltiplos aspectos da vida dos familiares e,
principalmente, dos cuidadores (BYRNE et al., 2009; EKER; TUZUN, 2004; LIM;
ZEBRACK, 2004; ONES et al., 2005; TERRA et al., 2011).

O cuidador é todo aquele que vivencia o ato de cuidar, o que lhe proporciona
compartilhar uma experiéncia de aprendizagem e de vida junto ao individuo que recebe
os cuidados (GONCALVES; ALVARES; SANTOS, 2000). Para exercer com precisdo
seu papel, o cuidador precisa superar muitos desafios (GIMMENES; SILVA, 2000). As
necessidades especiais do sujeito cuidado, as dificuldades em realizar tarefas da vida
diaria e a maior dependéncia ocasionam uma sobrecarga fisica e, principalmente,
psicolégica nos familiares e cuidadores (SPROVIERI; ASSUMPCAO JR., 2001). Se a
sobrecarga do cuidador se tornar excessiva e sua saude estiver comprometida, 0s
cuidados dispensados a crianca podem ficar prejudicados (BYRNE et al., 2009).

Nas doencas crénicas da infancia, em geral, as maes sdo as cuidadoras principais
(BYRNE et al., 2009; EKER; TUZUN, 2004; ONES et al., 2005). O dificil processo de
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cuidar de criangas com PC, aliado ao aumento das responsabilidades que essa fungéo
promove, pode levar ao cansaco, isolamento, sobrecarga, estresse e depresséo das mées
cuidadoras (EKER; TUZUN, 2004; LIM; ZEBRACK, 2004; ONES et. al., 2005). O
impacto negativo nas dimensoes fisicas e mentais da qualidade de vida (QV) de mdes de
criangas com PC também tem sido demonstrado em comparagdo com méaes de criancas
saudaveis (BREHAUT et al., 2004; DAVIS et al., 2009; KING et al., 2000; RAINA et
al., 2005; SVDEBERG et al., 2010).

A preocupacao com a QV na area da saude tem crescido de maneira exponencial
a partir da década de 70, a ponto de ser considerada um dos objetivos finais da medicina
e dos servicos de saiude. Com isso, houve um significativo aumento nos estudos dessa
area, principalmente nas ultimas trés décadas (TENGLAND, 2006).

Segundo a Organizacdao Mundial de Saude (THE WHOQOL GROUP, 1995), a
QV ¢é definida como a percepcédo do individuo sobre a sua posicao na vida, no contexto
da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e em relagdo a seus objetivos,
expectativas, padrbes e preocupacdes. Uma boa QV pode ser considerada quando as
expectativas do individuo sdo alcancadas e satisfazem as experiéncias, ou seja, quanto
menor a distancia entre os objetivos a serem atingidos e os alcancados, melhor a QV
(NORDENFELT, 1999).

Na area biomédica, a qualidade de vida relacionada a satde (QVRS) refere-se a
satisfacdo e bem-estar do individuo nos dominios fisico, psicoldgico, social, econdmico
e espiritual em relacdo ao estado de satde (GUYATT et al., 1997); uma combinacéo do
estado de salide com a resposta afetiva a esta condi¢cdo (THEUNISSEN et al., 1998).

Por tratar de conceitos tdo subjetivos e multidimensionais, a avaliagdo da QV e
da QVRS constitui um desafio. Com a finalidade de medir questbes tdo subjetivas,
foram desenvolvidos instrumentos, na maioria questionarios autoaplicaveis, que devem
ser confidveis e validos para a populagdo estudada (BERLIM; FLECK, 2003;
GUYATT; FENNY; PATRICK, 1993; GUYATT et al., 1997, THE WHOQOL
GROUP, 1995). Esses instrumentos podem ser divididos em dois grupos: genéricos
(que sdo multidimensionais) e especificos (direcionados a uma popula¢do ou condigdo
especifica) (DE BOER et al., 1998; GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993; PATRICK;
CHIANG, 2000).

Os questionarios de QV e QVRS também tém sido aplicados na area da saude
com a finalidade de (EBRAHIM, 1995; SCIENTIFIC ADVISORY COMMITTEE OF
THE MEDICAL OUTCOMES TRUST, 2002):
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a) avaliar e monitorar a saude de uma populacéo;

b) avaliar a eficécia de intervencdes de saude;

c) rastrear e diagnosticar condicGes de salde;

d) conduzir decisdes nas locacdes de recursos;

e) avaliar o impacto das medidas e politicas sociais e de salde.

Esses questionarios tém sido Uteis na avaliacdo do impacto das doencas cronicas
na QV e na QVRS dos pacientes e de seus familiares. As pesquisas clinicas e o0s
servicgos de saude utilizam essas informacdes para direcionar seus recursos na promogao
da saude e da QVRS dos pacientes, contudo poucas intervencfes sdo oferecidas aos
familiares e aos cuidadores. Esse fato € muito preocupante frente & negligéncia com a
prépria saude e bem- estar entre os cuidadores de pacientes com doencas cronicas
(MARQUEZ et al., 2012).

De acordo com Sullivan e outros (2004), as intervengfes que melhoram as
condicBes de salde de criancas com PC podem ocasionar impacto positivo na QVRS
das maes. De fato, dois estudos evidenciaram o beneficio de intervencdes clinicas nos
pacientes pediatricos com PC, como gastrostomia (SULLIVAN et al., 2004) e aplicacao
de toxina botulinica (BIANCHIN; ALTOMANI; CHUEIRE, 2007), na QVRS de suas
mées e cuidadores. Todavia, nenhuma intervencdo direta tem sido proposta para
melhorar a salde, o bem-estar e a QV dessas mées cuidadoras de criangas com PC.

Alguns trabalhos tém proposto a utilizacdo do exercicio fisico como forma de
intervencdo para cuidadores de pacientes com outras doencas cronicas, com o intuito de
melhorar as condi¢cGes de salde e a QV (ETKIN et al., 2012; HILL et al., 2007;
HIRANO et al., 20113, 2011b; KING et al., 2002; MARQUEZ et al., 2012; TAKAI et
al., 2009; VICENTE et al., 2009), pois a inatividade fisica € bastante frequente entre os
cuidadores (MARQUEZ et al., 2012). Pessoas fisicamente inativas tém maior risco de
desenvolver problemas de saide (HASKELL et al., 2007; US DEPARTMENTOF
HEALTH ANDHUMAN SERVICES, 2008).

A atividade fisica é definida como qualquer movimento corporal produzido pela
contracdo da musculatura esquelética que aumenta o gasto energético acima do valor
basal. O exercicio fisico € definido como uma atividade fisica planejada, estruturada e
repetitiva que tem como objetivo promover ou manter a capacidade de realizar as
atividades de vida diaria com vigor e energia, sem fadiga excessiva (CASPERSEN;
POWELL; CHRISTENSON, 1985; US DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN
SERVICES, 2008).
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Basicamente existem dois tipos de exercicio fisico: o aerébio e o anaerdbio. Os
exercicios aerdbios sdo exercicios em que predominam o uso do metabolismo aerdbio,
sdo de longa duracdo e baixa intensidade. J& nos anaerébios ou resistidos, hd um
predominio do metabolismo anaerdbio, e sdo de baixa duracdo e alta intensidade
(AMERICAN COLLEGE OF SPORTS MEDICINE - ACSM, 2011).

O treinamento resistido consiste em uma atividade voltada para o
desenvolvimento das fungdes musculares através da aplicacdo de sobrecargas, podendo
esta ser imposta atraves de pesos livres (halteres e barras), maquinas especificas,
elasticos ou a propria massa corporal. Esse tipo de atividade é considerado adequado e
aconselhavel a individuos aparentemente saudaveis ou portadores de doencas cronicas,
em virtude de sua contribuicdo a aptidao fisica e funcional (FRONTERA et al., 1988).
O treinamento resistido regular tem sido proposto como uma ferramenta efetiva na
prevencdo de perdas de massa muscular e na reducéo de eventos cardiovasculares, além
de proporcionar melhoras no desempenho fisico, na capacidade funcional e no bem-
estar geral (US DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN SERVICES, 2008).

O exercicio fisico desempenha um importante papel na promocédo da saude, na
percepcdo de bem-estar e nos sintomas depressivos (DECHAMPS et al., 2010;
GILLISON et al., 2009; HILL et al., 2007; LANGLOIS et al., 2012; MARQUEZ et al.,
2012; REJESKI; BRAWLEY; SHUMAKER, 1996; SCHUCH et al., 2011;
SILLANPAA et al., 2012; WOLIN et al., 2007). O exercicio fisico regular tem sido
proposto como uma alternativa no tratamento da depressdo, com a vantagem de evitar
os efeitos indesejados das medicacdes e agregar os beneficios gerais a satde com a
préatica de atividade fisica (PASHOJA et al., 2010; SCHUCH et al., 2011; SINGH;
CLEMENTS; FIATARONE, 2001).

O impacto positivo do exercicio fisico tem sido demonstrado em populacdes
diversas nos aspectos fisicos e mentais da QV (GILLISON et al., 2009; LANGLOIS et
al., 2012; SCHUCH et al., 2011; SILLANPAA et al., 2012; SINGH; CLEMENTS;
FIATARONE, 1997, 2001). Um estudo de metanalise demonstrou evidéncias de que o
exercicio fisico promove melhoras na QV tanto em populagdes clinicas (cancer, doenca
cardiorrespiratorias, doengas neuroldgicas, deméncia) quanto em populac¢des saudaveis
(GILLISON et al., 2009). Em um trabalho de revisdo, foram identificadas melhoras
fisicas e psicossociais na QV e QVRS em individuos com depressdo apds intervencao

com exercicios fisicos (SCHUCH et al.,, 2011). O tipo de exercicio realizado, a
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intensidade e a forma de realizagdo tém sido determinantes em relagdo aos seus
beneficios na QV (GILLISON et al., 2009).

Em cuidadores de pacientes com deméncia, alguns estudos demonstraram que o
exercicio fisico regular promoveu uma melhora na sensacéo de cansaco e na qualidade
do sono (HIRANO et al., 2011b; KING et al., 2002), além de beneficios fisicos e
psicologicos na satde e na QV (HILL et al., 2007; HIRANO et al., 2011b; KING et al.,
2002). O tipo de exercicio fisico aplicado nesses trabalhos foi bem diverso: exercicio
aerobico (KING et al., 2002), programa aerobico combinado com exercicio resistido
(HIRANO et al., 2011b), aléem de um estudo multicéntrico com grupos distribuidos em
quatro diferentes modalidades, sendo elas, thai chi, yoga, exercicio resistido ou
treinamento em circuito (HILL et al., 2007). Nenhum desses estudos teve o objetivo de
comparar essas modalidades. Em relacdo a depressdo, os dois estudos que avaliaram o
beneficio do exercicio fisico em cuidadores de pacientes com deméncia detectaram
melhoras nos sintomas depressivos (HILL et al., 2007; VICENTE et al., 2009).

Apenas trés trabalhos avaliaram o efeito do exercicio fisico na percepc¢édo
subjetiva de sobrecarga do cuidador e os resultados foram conflitantes (HILL et al.,
2007; VICENTE et al., 2009; HIRANO et al., 2011b) . Um estudo detectou melhora na
percepcdo de sobrecarga apds realizar treino aerébico combinado com exercicio
resistido por 12 (doze) semanas (HIRANO et al., 2011b). Dois estudos ndo obtiveram
diferenca significativa nos escores de sobrecarga apds trés meses de treino aerobico
combinado com exercicio resistido domiciliar (VICENTE et al., 2009) ou seis meses de
treinamento em quatro diferentes modalidades, incluindo o exercicio resistido (HILL et
al., 2007). Os trés estudos incluiram cuidadores de pacientes com deméncia e utilizaram
0 mesmo instrumento de avaliacdo de sobrecarga.

Segundo Hill e outros (2007), o exercicio fisico ocasiona melhoras em medidas
objetivas de avaliacdo fisica e em sintomas mentais, como a depressao, nos cuidadores
de pacientes com deméncia. Contudo, esses autores questionam a possibilidade do
programa de atividade fisica aumentar a sobrecarga desses cuidadores. A associagdo
entre sobrecarga e QV de cuidadores de pacientes com deméncia ja foi detectada em
estudo previo (BELL; ARAKI; NEUMANN, 2001) e também foi identificado que os
cuidadores menos ativos fisicamente apresentam maior percepcdo de sobrecarga
(HIRANO et al., 2011a).
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Desse modo, ainda é necessaria uma maior investigacdo sobre o efeito do
exercicio na percepcao de sobrecarga e na QV de cuidadores de pacientes com doencas
crénicas, tanto em curto como em longo prazo (HILL et al., 2007).

Até o momento, o efeito do exercicio resistido ndo foi avaliado como
intervencgdo Unica na QVRS ou na percepcao de sobrecarga de cuidadores de pacientes
com doengas cronicas. As pesquisas que utilizaram esse exercicio de forma combinada
ou outra modalidade de treino também n&o incluiram as maes de criancas com doencas
neuroldgicas incapacitantes, como a PC. Esse grupo de maes pode apresentar
particularidades em relagdo a populagdo geral, em funcdo da vulnerabilidade de estar
exposto a uma constante sobrecarga fisica e mental diaria, que pode inclusive diferir da
sobrecarga dos cuidadores de pacientes com deméncia. Em cuidadores de pacientes com
deméncia, a sobrecarga psicolégica € bem marcante (HIRANO et al., 2011a), mas na
PC ¢é possivel que a dependéncia fisica, a limitacdo na participacdo de atividades
proprias para a faixa etaria e a preocupagdo com o rendimento escolar ocasionem outro
tipo de sobrecarga para essas mées cuidadoras (CAMARGOS et al., 2009).

Assim, ndo € possivel generalizar os resultados obtidos nas pesquisas
disponiveis que tratam de cuidadores de pacientes com deméncia. O exercicio resistido,
por favorecer o ganho de forca muscular e promover melhor desempenho fisico e
capacidade funcional para as atividades de vida diaria (US DEPARTMENTOF
HEALTH AND HUMAN SERVICES, 2008), poderia teoricamente favorecer a aptidao
fisica e funcional das mdes que cuidam de seus filhos com incapacidade fisica
decorrente da PC. Contudo, a percepcdo dessas mées deve ser considerada antes da
recomendacéo desse tipo de treino, pois o0 seu efeito na QV e na sobrecarga podem nao
corresponder as medidas clinicas objetivas. Avaliar a percepcao subjetiva do proprio
individuo frente a intervengdes propostas pode agregar importantes informacgées para o

planejamento de futuras estratégias na promocao da satde e do bem-estar.



18

2 OBJETIVO
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Avaliar o efeito de um programa de treinamento resistido na qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS), intensidade de sintomas depressivos e niveis de

sobrecarga em méaes cuidadoras de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.
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3 METODO



21

3.1 Participantes

O estudo intervencional foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Uberlandia (protocolo 172/10) (Anexo A) e conduzido entre o
periodo de janeiro de 2011 e dezembro de 2011.

Foram convidadas a participar as maes cuidadoras de criancas e adolescentes
com diagnéstico de PC e com idade de até 21 anos, atendidos no Hospital de Clinicas da
Universidade Federal de Uberlandia (HC/UFU), segundo os critérios de inclusao: ter
idade entre 20 e 59 anos; ser sedentaria, ou seja, ndo realizar atividade fisica regular de
forma programada e sistematizada por pelo menos duas vezes na semana; dar o
consentimento e assinatura do termo ap6s esclarecimento sobre o protocolo da pesquisa
(Anexo B).

Os critérios de exclusdo foram: duas faltas consecutivas ou desisténcia de
participar do estudo; cuidar de mais de um individuo com doenca crénica; apresentar
contraindicacdo a pratica do exercicio anaerobio; durante o estudo, iniciar um novo
tratamento médico ou terapéutico que potencialmente influencie as variaveis analisadas

ou que contraindiquem a manutencéo da atividade fisica proposta.

3.2 Avaliacoes

3.2.1 36-item Short Form Health Survey Questionnaire (SF-36)

O SF-36 é um instrumento genérico de avaliagdo da QVRS, amplamente
utilizado em diversas condi¢des de saude, traduzido e validado para a lingua portuguesa,
e adaptado culturalmente para a populacéo brasileira (CICONELLI et al., 1999) (Anexo
C).

Divide-se em dois componentes: fisico e mental. O componente fisico é formado
pelos dominios capacidade funcional (com dez itens ou questBes), estado geral da
satde (com cinco itens), dor (com dois itens) e aspectos fisicos (com quatro itens). O
componente mental € constituido pelos dominios saiude mental (com cinco itens),
vitalidade (com quatro itens), aspectos sociais (com dois itens) e aspectos emocionais
(com trés itens). O item quatro refere-se a alteraces na QV verificadas em um ano, é
computado a parte, ndo sendo incluido em nenhum dos componentes e ndo foi utilizado

nesse estudo.
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Para cada dominio ou componente os escores variam de 0 a 100 pontos, sendo
que os maiores escores indicam melhor qualidade de vida. Os escores dos dominios sao
obtidos a partir das pontuacdes dos itens de cada dominio, assim como 0s escores dos
componentes derivam dos dominios a eles relacionados. Os célculos dos escores foram

realizados conforme normas estabelecidas pelos autores (WARE; KOSINSKI, 2005).

3.2.2 Inventério de Depresséo de Beck (BDI)

O BDI é, provavelmente, a medida de auto avaliacdo de intensidade de sintomas
depressivos mais amplamente usada, tanto em pesquisa como em clinica, tendo sido
esse instrumento traduzido para varios idiomas e validado em diferentes paises. Ele foi
desenvolvido ha quase 50 anos na Universidade da Pensilvania (BECK et al., 1961) e
foi traduzido e validado para o Brasil por Gorestein e Andrade (1996). Sua escala
original consiste em 21 itens, incluindo sintomas e atitudes, cuja intensidade varia de 0 a
3; e o escore final é fornecido de acordo com o somatorio das pontuacdes de cada
questdo (Anexo D). Quanto maior o escore, maior a intensidade de sintomas

depressivos.

3.2.3 Caregiver Burden Scale (CBS)

O CBS é uma escala que destina-se a avaliar o impacto subjetivo do ato de
cuidar dos cuidadores de pacientes com doengas cronicas. Esse instrumento foi
previamente traduzido, adaptado e validado para o Brasil (MEDEIROS et al., 1998). A
escala € composta de 22 questBes divididas em cinco subgrupos: Tensdo Geral
(questdes 1 a 8), Isolamento (questdes 9 a 11), Decepcdo (questdes 12 a 16),
Envolvimento Emocional (questdes 17 a 19) e Ambiente (questdes 20 a 22) (Anexo E).

A escala questiona o cuidador quanto a sua impressao sobre esses cinco topicos,
sendo 0s quatro primeiros relacionados ao aspecto emocional do individuo. Apenas o
item Ambiente avalia questdes objetivas, como dificuldades com o ambiente fisico do
domicilio (MEDEIROS et al., 1998).

As respostas de cada item fornecem escores que variam de 1 a 4, sendo 1- de
modo algum, 2- raramente, 3- algumas vezes, 4- frequentemente. A média de cada
dominio € utilizada para analise. Quanto maior a média do dominio, maior o grau de

dificuldade percebido pelo cuidador no dominio avaliado.
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3.2.4 Antropometria

Para determinacdo da composicdo corporal das voluntarias, foram coletadas as
medidas antropomeétricas de estatura e massa corporal através de uma balanca eletrénica
cientifica da marca Marte. As dobras cutdneas (subescapular, supra iliaca, triciptal,
peitoral, axilar média, abdominal e coxa) para obtencdo do percentual de gordura
segundo o protocolo de sete dobras de Pollock e Jackson (1978) foi utilizado um
adipdmetro cientifico da marca Cescorf e para as medidas de circunferéncias (torax,
cintura, abdoémen, quadril e membros superiores e inferiores) foi utilizada uma fita

antropométrica da marca Sanny.

3.2.5 Testes de Resisténcia Muscular Localizada (RML)

3.2.5.1 Teste de Flexédo de Bracos

O teste de flexdo de bragos inicia-se com a participante em quatro apoios e com
0s bracos estendidos realizando uma flexdo completa de bragos, e continua com o
individuo flexionando lentamente os seus bragos, abaixando o térax até tocar o chéo,
retornando a posicao inicial. Para determinacdo da endurance muscular é contado o
namero maximo de flexdes de bracos corretamente realizadas pelo praticante. As
mulheres realizaram este teste de forma modificada, em que os joelhos fazem o suporte
do corpo (POLLOCK; WILMORE, 1993).

3.2.5.2 Teste de Contracdo dos Abdominais

O teste de contracdo dos abdominais, pelo ato de sentar durante 60 segundos,
inicia-se com a participante deitada sobre suas costas, pernas flexionadas e pés apoiados
no chd. As maos devem permanecer cruzadas por trds do pescoco e o aplicador
permanece segurando os pés da praticante durante os 60 segundos. Na execucdo dos
movimentos, a praticante realiza a flexdo de abdominais encostando os cotovelos nos
joelhos e retornando em seguir a posicdo inicial. Para determinacdo da resisténcia
muscular é contado o nimero maximo de flexdes abdominais corretamente realizadas
pela praticante em 60 segundos (POLLOCK; WILMORE, 1993).
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3.2.5.3 Teste de Flexibilidade - Teste de Sentar e Alcancar

A metodologia adotada foi o teste de “sentar ¢ alcancar”, durante a execucdo as
praticantes realizaram uma projecdo do tronco a frente. Para a realizacdo desse teste é
necessario o auxilio de um banco com dimens6es j& determinadas (Banco de Wells). O
individuo deve sentar-se com ambas as pernas estendidas, unidas e com 0s pés
(descalgos) apoiados no banco. Realiza-se, entdo, uma projecdo de seu tronco a frente
juntamente com 0s membros superiores na tentativa de alcancar a maxima medida
afixada no proprio banco. Foram realizadas de 3 a 5 tentativas e registrado o maior valor
expresso em centimetros ou milimetros (POLLOCK; WILMORE, 1993). A resisténcia
muscular localizada e a flexibilidade foram avaliadas de acordo com tabelas de Pollock
e Wilmore (1993). A flexibilidade foi medida por meio do Banco de Wells Instant Pro
Sanny modelo BW 2005 fabricado pela American Medical do Brasil Ltda.

3.3 Procedimento

Os voluntarios foram recrutados através de listas de contatos fornecidas pelo
Setor de Estatisticas e InformacGes Hospitalares (SEIH) do Setor de Arquivo Médico
(SAME) do HC/UFU. Foi realizado contato inicial por telefone, quando se fez o convite
e esclarecimento sobre a pesquisa. A seguir, foi agendado horario no Hospital de
Clinicas ou Faculdade de Educacdo Fisica, conforme conveniéncia para as mdes, para
maior detalhamento e esclarecimento sobre a pesquisa para aquelas que concordaram
em participar; nesse momento, o termo de consentimento livre e esclarecido foi
assinado.

Todas as mées participantes responderam a uma entrevista estruturada, para a
obtencdo de dados demogréficos sobre as mées (idade, escolaridade, situacdo conjugal,
renda familiar, vinculo empregaticio) e clinicos (uso de medicagdes, doenca crénica,
presenca de outro membro da familia com doenga cronica e se 0 mesmo estd sob 0s
cuidados do participante da pesquisa) (Anexo F).

Foram obtidas do prontudrio medico do HC/UFU, as informacdes clinicas e
demogréaficas da crianca e adolescentes com PC: idade, sexo, diagnéstico do tipo de
paralisia cerebral (espastica: tetraparética, diparética, hemiparética, monoparética,;
discinética; ataxica/hipotonica), nivel de comprometimento motor pelo Gross Motor
Function Classification System (GMFCS) (PALISANO et al., 2000), uso de medicacao,
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presenca de comorbidades, tratamentos ja realizados (cirurgia, bloqueios neuroliticos,
Orteses e mobiliarios) (Anexo G).

Todas as mées responderam ao Medical Outcomes Survey Short-Form 36 (SF-
36) para avaliar a sua propria QVRS, ao Inventario de Depressdo de Beck (BDI) para
avaliar os sintomas depressivos e o Caregiver Burden Scale (CBS) para medir 0s niveis
de sobrecarga. Foram feitas avaliacBes antropométricas (peso, altura, percentual de
gordura e IMC) e de valéncias fisicas (teste de resisténcia do abdémen, teste de
resisténcia dos bracos e teste de flexibilidade). Todos os questionarios e avaliacfes
foram repetidos apds a intervengéo.

As sessoes de treinamento resistido (musculagdo) foram realizadas na Academia
de Musculacdo da Faculdade de Educacdo Fisica da Universidade Federal de
Uberlandia (FAEFI/UFU). Todas as voluntarias foram submetidas a avaliacdo médica,
antes do inicio dos exercicios, por um médico fisiatra. As voluntarias sem
contraindicacdo médica para a pratica dos exercicios foram submetidas ao treinamento
com pesos (exercicio resistido).

Para maior seguranca e eficiéncia na execucdo dos exercicios, nas duas semanas
que antecederam o inicio dos treinos, houve uma familiarizagdo com o ambiente e
métodos empregados. Na primeira semana (dois dias), as voluntéarias conheceram a sala
de musculagdo, os equipamentos a serem utilizados (aparelhos, barras e pesos), a
técnica correta dos exercicios (forma de execucdo e velocidade), o método de
treinamento.

Na segunda semana (dois dias), as voluntarias realizaram o teste de ensaio e erro
proposto por Chiesa (2002) para determinar a carga por meio do nimero de repeticGes
predeterminadas em cada grupo de exercicio. O teste consiste em conceder ao avaliado
um aquecimento especifico e com intensidade moderada, ou seja, que ele consiga
realizar repeti¢cbes maiores que 30. O intervalo de recuperacdo é de trés minutos. Ap6s o
intervalo recuperador, adiciona-se mais carga e executa-se 0 nimero de movimentos
estipulados, no caso, entre 10 e 15. Quando o executante conseguir o objetivo de forma
facil e com o dominio motor satisfatorio da técnica, adiciona-se mais carga, de acordo
com o grau de esforco despendido. Executa-se 0 numero de repeticGes predeterminado,
e assim sucessivamente, até que seja encontrada a carga com a qual o numero de
repeticGes devera ser executado com perfei¢do e dentro dos limites pré-estabelecidos. O
nimero de ensaios ou tentativas ndo deve ultrapassar o nimero total de exercicios

previstos para a realizacdo do treinamento, que neste caso, foi de nove.
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Durante a fase de treinamento, sempre que as voluntarias realizaram repeticdes
maiores que 15, as cargas foram aumentadas, para que as repeticdes ficassem
novamente entre 10 e 15.

Os exercicios escolhidos para a realizacdo do trabalho visaram 0s grupos
musculares principais (peitoral, ombros, costas, quadris, pernas, tronco e bragos), assim
como exercicios que isolam grupos musculares funcionalmente importantes
(abdominais e extensores lombares): supino reto (peitoral), puxador vertical frente com
barra triangulo (grande dorsal), Leg Press (quadriceps), mesa flexora (isquios-tibiais),
abdominal deitado (abdome), rosca biceps (biceps), triceps com polia alta (triceps),
remada alta (delt6ide) e extensdo do tronco no banco romano (para vertebrais).

Durante 12 semanas, com frequéncia de duas vezes na semana, em dias
alternados e com duracdo de 60 minutos cada sessdo, as voluntérias realizaram trés
séries de 15 repeticGes méaximas em cada um dos exercicios propostos, sendo que, cada
vez que a voluntéria conseguia realizar mais que 15 repeticdes, de forma confortavel, a
carga era aumentada. O intervalo entre as séries foram de um minuto (WESTCOTT,
2009). Os alongamentos foram feitos de forma ativa, ou seja, pela propria voluntaria

apos o treinamento.

3.4 Analise estatistica

A estatistica descritiva foi utilizada para a caracterizacdo demogréafica e clinica
dos participantes e para determinar os escores do SF-36, CBS e do BDI. Os dados néo
tiveram distribuicdo normal, segundo o teste Lilliefors, sendo utilizados testes néo
parameétricos.

O coeficiente de alpha-Cronbach (CRONBACH, 1951) foi utilizado para
verificar a confiabilidade da consisténcia interna obtida nos dominios do SF-36. Os
escores do SF-36, CBS e do BDI foram comparados pelo teste de Wilcoxon antes e
depois da intervencdo com exercicio resistido. O tamanho do efeito foi calculado como
a razdo entre a diferenca das medianas e o desvio interquartilico da primeira avaliacdo
para medir a magnitude das diferencas significativas na comparagédo entre a primeira e
segunda avaliacdo (COHEN, 1988). Valores maiores ou iguais a 0,8 sdo considerados
grandes; de 0,4 a 0,79 moderados e abaixo de 0,4 considerados pequenos. Os dados
obtidos pela antropometria e testes de resisténcia muscular localizada foram

comparados pelo teste de Wilcoxon, antes e depois da intervencdo, com exercicio



27

resistido. Os dados foram analisados por meio do software estatistico Statistical
Package for Social Science versdo 18.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, EUA). O nivel de

significancia adotado foi de p<0,05.
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4 RESULTADOS
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O banco de dados consultado do HC/UFU forneceu contato telefonico de 700
mées de criangas e adolescentes com PC que foram convidadas a participar do estudo.
Desse total, apenas 88 compareceram a reunido para maior esclarecimento sobre a
pesquisa. Dessas, 44 ndo concordaram em participar, a maioria por relatar ndo ter
condicGes de deixar seu filho com PC para comparecer as sessfes de treinamento. Das
44 voluntérias que concordaram em participar, 22 maes foram excluidas: 20 por
desisténcia logo nas primeiras semanas do estudo; uma por apresentar contraindicacdo
cardiologica e outra por iniciar tratamento medicamentoso com antidepressivo durante a
intervencg&o. Portanto, participaram do estudo 22 mées.

A idade mediana das voluntérias participantes do estudo foi de 41 anos, 15
(68,2%) ndo exerciam atividade remunerada, a renda familiar teve mediana de 2 salarios
minimos mensais, 0 tempo de escolaridade teve mediana de 10 anos, 15 (68,2%) tinham
unido marital estavel, 6 (27,3%) apresentavam alguma doenca crénica, 10 (45,5%)
faziam uso de medicacdo regularmente e 3 (13,6%) relataram praticar algum tipo de
atividade fisica, porém, ndo de forma programada e sistematizada. Os dados das maes

participantes estdo expressos na Tabela 1.

Tabela 1- Caracteristicas demograficas e clinicas das maes participantes do estudo

Caracteristicas Valor(n=22)
Idade

Mediana 41,0

Percentil 25 — 75 30,7— 47,2
Atividade Remunerada n (%)

Né&o 15,0 (68,2%)
Renda (em salarios minimos)

Mediana 2,0

Percentil 25 — 75 15-36

Escolaridade (anos de estudo)
Mediana 10,0
Percentil 25 — 75 6,8—-11,0

Unido Marital Estavel n (%)

Sim 15,0 (68,2%)
Doencas Cronicas n (%)

Sim 6,0 (27,3%)
- Hipotireoidismo 3,0 (13,6%)
- Hipertensdo arterial 2,0 (9,1%)

- Doenca de Cronh 1 (4,6%)

Uso de Medicacéo n (%)
Sim 10 (45,45%)
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A maioria das criangas e adolescentes com PC eram do sexo masculino (68,2%)
com idade mediana de 14 anos. Com relacdo ao tipo de PC, predominou a forma
espastica da doenca (81,8%), sendo 22,7% tetraparético, 27,3% diparético e 31,8%
hemiparético. Quanto a gravidade do comprometimento motor segundo o GMFCS,
31,8% eram do nivel 1, 9,1% do nivel 2, 22,7% do nivel 3 e 36,4% do nivel 5. A
presenca de comorbidade ocorreu em 54,2% dos pacientes. Quatorze pacientes (63,6%)
ja haviam sido submetidos a procedimento cirurgico. Doze pacientes (54,5%)
apresentavam algum tipo de comorbidade relacionada a PC e dez pacientes (45,5%)
faziam uso de alguma medicacdo. Os dados demogréficos e clinicos dos pacientes sdo

apresentados na Tabela 2.

Tabela 2 - Caracteristicas demograficas e clinicas das criancas e adolescentes
com paralisia cerebral

Caracteristicas Valor(n=22)
Sexo n (%)
Masculino 15,0 (68,2)
Feminino 7 (31,8)
Idade (anos)
Mediana 14,0
Percentil 25 — 75 9,3-18,0
Classificacdo GMFCS n (%)
1 7 (31,8%)
2 2 (9,1%)
3 5 (22,7%)
5 8 (36,4%)
Classificacdo do tipo de PC n (%)
Espatico 18 (81,8%)
Tetraparético 5 (22,7%)
Diparético 6 (27,3%)
Hemiparético 7 (31,8%)
Discinética 1 (4,5%)
Ataxico/hipotdnico 3 (13,6%)
Dieta n (%)
Via Oral 20,0 (90,9%)
Via Gastrostomia/Sonda Nasogastrica 2,0 (9,1%)
Cirurgia n (%)
Sim 14,0 (63,6%)
Comorbidades n (%)
Sim 12,0 (54,5%)
Epilepsia 5,0 (22,7%)
Doenca do refluxo gastroesofagico 4,0 (18,2%)
Outros 5,0 (22,7%)

GMFCS: Gross Motor Function Classification System
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Os dados antropométricos pré e pds a intervencdo mostraram diferengas
significativas com reducdo do percentual de gordura (36,4 vs. 35,1 p= 0,02) e massa
gorda (22,6 vs. 22,5 p= 0,04); aumento de massa magra (42,1 vs. 43,2 p= 0,03).
Também ocorreram diferencas significativas quanto a flexibilidade (23,5 vs. 24,5 p=
0,01), resisténcia de bracos (13,5 vs. 17,5 p= 0,04) e resisténcia abdominal (24,5 vs.
30,0 p=0,03) (Tabela 3).

Tabela 3 - Caracteristicas antropomeétricas e clinicas das méaes pré e pos-

intervencao

Caracteristicas Pré-Intervengao Pos-Intervencao p valor*
Peso (Kg)
Mediana 65,3 64,1 0,59
Percentil 25 — 75 57,8 -74,3 56,7 -73,5
Percentual de Gordura (%)
Mediana 36,4 351 0,02
Percentil 25 — 75 33,0-39,2 31,3-37,2
Massa Gorda (Kg)
Mediana 22,6 22,5 0,04
Percentil 25 — 75 17,5-29,8 18,0 — 27,7
Massa Magra (Kg)
Mediana 42,1 43,2 0,03
Percentil 25 — 75 39,3-45,7 41,1 -46,3
IMC**
Mediana 26,1 26,1 0,66
Percentil 25 — 75 23,9-30,2 23,3-30,4
Flexibilidade (cm)
Mediana 23,5 24,5 0,01
Percentil 25 — 75 13,9-29,0 175-318
Resisténcia de Bragos
Mediana 13,5 17,5 0,04
Percentil 25 — 75 6,8 18,3 13,5-22,0
Resisténcia Abdominal
Mediana 24,5 30,0 0,03
Percentil 25 — 75 20,0 - 28,3 21,8—-39,5

*teste de Wilcoxon **Indice de Massa Corporal
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Os valores do coeficiente de alpha-Cronbach nos dominios do SF-36 variaram
de 0,74 a 0,90 pré-intervencdo e de 0,41 a 0,91 pés-intervencdo. Valor abaixo de 0,50

foi obtido apenas no dominio vitalidade pds-intervencédo (Tabela 4).

Tabela 4 - Confiabilidade dos dominios do SF-36 pré e pds-intervencéo

Confiabilidade* Confiabilidade*

Dominios Namero de itens Pré-intervencdo Pos-intervencéo
Capacidade functional 10 0,82 0,72
Aspectos fisicos 4 0,84 0,90
Dor 2 0,74 0,71
Estado geral as saude 5 0,83 0,85
Aspectos emocionais 3 0,89 0,66
Vitalidade 4 0,74 0,41
Saude mental 5 0,90 0,91
Aspectos sociais 2 0,81 0,78

*Coeficiente de alpha-Cronbach

Quanto a avaliacdo da QVRS houve diferenca significativa em cinco dominios
do SF-36 e no componente fisico, com maiores escores pos-intervencdo (p<0,05). O
tamanho do efeito foi pequeno nos dominios capacidade funcional (0,20) e salde
mental (0,06); foi moderado nos dominios estado geral de saude (0,55), aspectos
sociais (0,44), vitalidade (0,66) e no componente fisico (0,53); e foi grande no dominio
dor (1,24) (Tabela 5).



Tabela 5 — Escores do SF-36 obtidos pelas mées participantes do estudo
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Dominios e Mediana (Percentil 25 — 75) p valor* Tamanho
Componentes ; = - = do efeito
Pre-Intervencgéo Pos-Intervencgéo
Capacidade 85,0 90,0 0,01 0,20
Funcional (70,0 — 95,0) (85,0 —95,0)
100,0 100,0 0,38 -
Aspectos Fisicos (43,8 -100,0) (93,8 - 100,0)
Dor 52,0 78,0 0,00 1,24
(51,0-72,0) (62,0 — 100,0)
72,0 86,0 0,01 0,55
Estado Geral d : : : '
Saide T (57,8 83.3) (70,8 - 92,0)
- 55,0 77,5 0,00 0,66
Vitalidade (37,5-71,3) (62,5 —85,0)
Aspectos Sociais 75,0 100,0 0,01 0,44
(43,8 -100,0) (84,4 —100,0)
PR 100,0 100,0 0,67 -
Aspectos Emocionais ; ; :
P (66,7 — 100,0) (66,8 — 100,0)
Sadde Mental 74,0 76,0 0,04 0,06
(52,0 - 84,0) (64,0 — 88,0)
. 50,5 55,1 0,01 0,53
Componente Fisico (44,9 — 53 5) (52,7 58,7)
Componente Mental 50,1 51,5 0,12 -
(42,8 -52,7) (44,0 -57,7)

*Teste de Wilcoxon

Os escores do BDI foram significativamente menores no periodo pés-

intervencdo (p<0,05), com tamanho do efeito de 0,67.

Ocorreu diferenca significativa nos escores do CBS comparados antes e ap0os a

intervencdo nos dominios tenséo geral, isolamento e decepc¢do (p<0,05). O tamanho do

efeito foi elevado para o escore total (0,82) e o dominio isolamento do CBS (1,23)

(Tabela 6).
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Tabela 6 — Escores do inventario de depressdo (BDI) e da escala de sobrecarga

(CBS) obtido pelas maes participantes do estudo

Instrumento Mediana p Tamanho
(Percentil 25 — 75) valor* do efeito

Pré-Intervencado Pos-Intervencdo

BDI

Mediana 9,5 4,0 0,04 - 0,67

Percentil 25 — 75 5,0-13,3 2,0-10,3

Escore total — CBS

Mediana 37,5 29,5 0,02 -0,82

Percentil 25 - 75 315-41,3 25,8 -39,3

Tensdo geral — CBS

Mediana 1,8 1,3 0,02 - 0,36

Percentil 25 — 75 14-22 1,1-18

Isolamento — CBS

Mediana 1,7 1,2 0,03 -1,23

Percentil 25 - 75 14-19 1,0-1,7

Decepcéao — CBS

Mediana 1,6 14 0,04 -0,25

Percentil 25 — 75 14-22 1,0-18

Envolvimento

emocional - CBS

Mediana 1,0 1,0 0,10 -

Percentil 25 - 75 10-14 1,0-1,0

Ambiente — CBS

Mediana 1,7 1,7 0,56 -

Percentil 25 — 75 1,0-2,0 1,0-2,0

*teste de Wilcoxon
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5 DISCUSSAO
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Este trabalho representa o primeiro estudo a avaliar e detectar os beneficios do
exercicio resistido na qualidade de vida relacionada a saude, intensidade de sintomas
depressivos e niveis de sobrecarga de mées cuidadoras de criancas e adolescentes com
paralisia cerebral.

A utilizagdo de um instrumento genérico permitiu observar a repercussdo
positiva do treinamento resistido tanto na dimensdo fisica quanto mental da QVRS
dessas mdes. As melhoras foram mais evidentes nos dominios fisicos do que nos
mentais, de acordo com os sumarios do componente fisico do SF-36. Resultados
positivos na percepcdo de saude fisica ocorreram principalmente nos dominios que
avaliam a capacidade fisica, dor e estado geral de salde. Beneficios também foram
identificados na dimensdo mental da QVRS pelos dominios vitalidade, aspectos sociais
e saude mental. Em geral, as melhoras obtidas foram de moderada magnitude. Deve-se
destacar que o tamanho do efeito foi elevado no dominio dor, que avalia o quanto a dor
corporal influencia nas atividades cotidianas. As melhoras identificadas na QVRS
podem favorecer e facilitar as tarefas desempenhadas por essas maes cuidadoras.

Embora os beneficios do exercicio fisico na QV tenham sido relatados em outros
grupos de individuos com doengas cronicas e saudaveis (GILLISON et al., 2009;
LANGLOIS et al., 2012; SCHUCH et al., 2011; SILLANPAA et al., 2012), a utilizacdo
do mesmo na promocdo de salde para os cuidadores de pacientes com doencas
neuroldgicas incapacitantes ainda ndo é amplamente utilizada. Isso foi confirmado de
modo indireto no presente estudo ao se verificar que todas as médes convidadas a
participar eram sedentérias. A atencdo ao cuidador e as mées de criancas e adolescentes
com PC ainda € limitada.

Alguns programas de exercicio fisico foram propostos para cuidadores de
pacientes com deméncia, e foi avaliado seu efeito na QV e QVRS desses individuos.
Repercusséo positiva foi detectada em um estudo que utilizou apenas exercicio aerébico
(KING et al., 2002) e outro que aplicou treino aerobico combinado com exercicio
resistido (HIRANO et al., 2011Db).

Um estudo avaliou a QVRS de cuidadores idosos por meio de intervengéo com
exercicio resistido e outras modalidades como thai chi, yoga e treinamento em circuito.
Os grupos de intervencdo foram analisados como um todo, ndo sendo realizada
comparacdo entre as modalidades. O SF-36 também foi utilizado nesta pesquisa e 0s
resultados obtidos foram semelhantes aos encontrados, com melhoras significativas no

componente fisico e tendéncia de melhora no componente mental. Também foi
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detectado beneficio nos sintomas depressivos, equilibrio, forca em membros inferiores e
resisténcia ao caminhar. Esses cuidadores relataram que o programa foi agradavel, Ihes
proporcionou tempo para cuidar de suas préprias necessidades e Ihes permitiu uma
ruptura completa do papel de cuidador (HILL et al., 2007). Deve-se destacar que a
avaliacdo da QV assume fundamental importancia para determinar a satisfacdo pessoal
com as intervencGes. Ndo apenas os parametros clinicos devem ser considerados, mas
também a percepcao subjetiva de bem-estar e satisfacao.

A intensidade de sintomas depressivos avaliados por meio do BDI apds o
periodo de treinamento também mostrou melhora significativa e de moderada
magnitude. Resultados semelhantes sdo relatados em estudos prévios com populagdes
diversas, incluindo cuidadores, e reforcam o beneficio do exercicio fisico na saude
mental em geral e no tratamento e prevencao da depressao (HILL et al., 2007; HIRANO
et al., 2011b; MATSUDO; MATSUDO; BARROS NETO, 2000; SINGH,;
CLEMENTS; FIATARONE, 2001; STROUD; MINAHA, 2009; TAKAI et al. 2009;
VICENTE et al.,, 2009). O exercicio fisico regular também tem sido proposto e
apresenta eficacia na melhora de sintomas depressivos, ansiedade, saude fisica e geral
em cuidadores de idosos e cuidadores de pessoas com deméncia (KING et al., 2002;
HILL et al., 2007; HIRANO et al., 2011b; MARQUEZ et al., 2012; TAKAI et al., 2009;
VICENTE et al., 2009).

Apdbs a intervencdo observou-se também reducdo dos niveis de sobrecarga
segundo o CBS nos dominios tenséo geral, isolamento e decepc¢do. Deve-se destacar que
a melhora obtida no escore total de sobrecarga e na percepcao de isolamento foram de
elevada magnitude. Esse achado confirma o beneficio da atividade fisica na percepcédo
de sobrecarga e na socializacdo dessas maes que assumem o papel de cuidadores.

Nédo foram encontrados na literatura trabalhos de intervencdo com exercicio
fisico em cuidadores que utilizassem o mesmo instrumento de sobrecarga do presente
estudo. Dos trés trabalhos que verificaram o efeito do exercicio fisico na sobrecarga de
cuidadores de pacientes com deméncia ou cuidadores de idosos, apenas um detectou
melhora apds treino aerdbico (HIRANO et al., 2011b). Dois trabalhos ndo identificaram
mudanca significativa na sobrecarga ao utilizar o exercicio resistido de forma
combinada com treino aerdbico (VICENTE et al., 2009) ou em subgrupos com trés
outras modalidades de treinamento (HILL et al., 2007).

Analisados os estudos anteriores, percebe-se que ndo houve homogeneidade

nesses trabalhos quanto ao tipo de intervencdo proposta ou populacdo estudada. Nessas
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pesquisas ndo foi utilizado o exercicio resistido como modalidade Unica ou ndo foi
avaliado seu efeito em mées cuidadoras de criancas com PC. Embora ndo exista um
estudo comparativo, a melhora na sobrecarga das mées do presente estudo estd de
acordo com uma pesquisa com cuidadores de pacientes com deméncia que identificou
maior sobrecarga nos cuidadores menos ativos fisicamente (HIRANO et al., 2011a).
Deve-se também destacar que o programa proposto ndo ocasionou maior sobrecarga a
essas maes, ao contrario. Os beneficios quanto ao isolamento social também sdo de
grande importancia nesse grupo estudado, pois maes de criancas e adolescentes com PC
enfrentam o desafio pessoal de ndo serem capazes de satisfazer suas proprias
necessidades sociais e frequentemente se sentem isoladas (ONES et al., 2005).

Apesar dos efeitos positivos do exercicio fisico em geral, a condicao de cuidador
é reconhecidamente um fator limitante para a préatica regular de exercicio fisico, assim
como para o tempo gasto em atividades de lazer, o que pode refletir de forma negativa
na salde dos cuidadores (HIRANO et al., 2011b).

Os resultados quanto a sobrecarga representam um importante parametro na
prescricdo desta forma de intervencdo. Essas mées assumem inimeros encargos no lar e
nos cuidados com seu filho, sendo que a reducdo da sobrecarga pode facilitar seu
trabalho e melhorar o grau de satisfacdo com a sua vida.

A sobrecarga e 0 prejuizo na QV ndo estdo presentes apenas nas maes de
criancas com maior comprometimento motor (MANUEL et al., 2003; ONES et al.,
2005; RAINA et al.,, 2005; TERRA et al., 2011). Um estudo realizado no Brasil
detectou maior sobrecarga para as maes de criangas com menor nivel de
comprometimento motor, 0 que sugere questdes multifatoriais para a sobrecarga
(CAMARGOS et al., 2009).

O presente estudo teve a vantagem de incluir criancas e adolescentes com 0s
diversos niveis de comprometimento motor e contou com representantes das formas
leve (niveis 1 e 2 do GMFCS), moderada (nivel 3) e grave (niveis 4 e 5) da doenga,
semelhante aos dados da literatura (GORTER et al., 2004). Além disso, a distribuicéo
quanto ao tipo de PC segundo a classificacdo topografica correspondeu aos achados
epidemioldgicos (HIMMELMANN; HAGBERG; UVEBRANT, 2010). Esses dados
favorecem a validade externa dos resultados, embora seja pequeno o numero de
participantes avaliados.

O treinamento resistido foi escolhido no presente estudo porque previne perdas

de massa muscular, além de melhorar o desempenho fisico, a funcionalidade e o bem-
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estar (WESTCOTT, 2009). A forca muscular e a resisténcia muscular, promovidas pelo
treinamento resistido, exercem um impacto direto sobre as atividades da vida diéria das
pessoas, pois 0 aprimoramento dessas valéncias permite aos individuos a realizacdo das
tarefas cotidianas com menos estresse fisiolégico e ajuda na manutencdo da
independéncia funcional ao longo da vida (WESTCOTT, 2009). Esses beneficios sdo
desejaveis para os cuidadores de pacientes com doengas cronicas, especialmente para
cuidadores de individuos com doencas incapacitantes como a PC.

O programa de exercicios resistidos aqui proposto teve o objetivo de trabalhar e
fortalecer os principais grupos musculares do membro superior, membro inferior, tronco
e estabilizadores, aplicando um exercicio para cada musculatura principal. Foram
seguidas as recomendacfes da American College of Sports Medicine (WESTCOTT,
2009). A PC, como doenca incapacitante da infancia, gera grandes repercussdes para a
realizacdo de atividades simples e corriqueiras, o que afeta a rotina das proprias criangas
e de seus familiares (BYRNE et al., 2009; ONES et al., 2005). A dependéncia fisica do
filho exige maior esforco fisico e a melhora da forca muscular desses grupos
trabalhados pode favorecer a tarefa dessas mées cuidadoras.

Embora o presente estudo ndo tivesse 0 objetivo de avaliar as variaveis
antropométricas e clinicas, resultados positivos foram detectados apds a intervencao.
Houve uma reducé@o no percentual de gordura corporal e na massa gorda, enquanto
aumentos significativos foram observados na massa magra, flexibilidade e nos testes de
resisténcia abdominal e resisténcia dos bracos. Esses resultados devem proporcionar
uma melhora na forga muscular, mobilidade e funcionalidade dessas mées, o que deve
facilitar as atividades do cotidiano.

Algumas questdes metodoldgicas deste estudo também devem ser discutidas.
Embora o SF-36 seja o instrumento mais utilizado para avaliar a QVRS de mées
(COYLE, 2009), deve-se considerar a possibilidade deste questionario ndo ter sido
capaz de detectar algumas particularidades desse grupo. Como exemplo, pode-se
verificar que nos dominios aspectos fisicos e aspectos emocionais 0s escores ja
apresentavam valor maximo antes da intervencdo (efeito teto), sendo o instrumento
incapaz de medir alteragéo além desse valor.

Outra questdo refere-se ao numero de participantes desta pesquisa. Deve-se
considerar também a pequena taxa de adesdo ao estudo e que a maior dificuldade
relatada pelas maes para participar foi atribuida a necessidade de cuidar do filho com

PC. Desse modo, a sobrecarga imposta pela condicdo de ser cuidadora impossibilitou
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grande parte das maes de participar de um programa que as beneficiaria. Essa
dificuldade de adeséo dos cuidadores por falta de tempo tem sido observada em outros
estudos, alguns autores tém sugerido intervencdes domiciliares (GILLISON et al., 2009;
SCHUCH et al., 2011; SILLANPAA et al., 2012; SINGH; CLEMENTS; FIATARONE,
1997; VICENTE et al., 2009). Para maior eficacia das intervencdes na pratica clinica
deve-se procurar satisfazer as necessidades, desejos e interesses dos participantes, assim
como minimizar o problema com o transporte até o local e a disponibilidade de um
cuidador substituto (ETKIN et al., 2012).

Para o0 presente grupo de mdes ressalta-se o fato de que mesmo apds a
finalizacdo da intervencdo foi orientado e estimulado manter a pratica de exercicio
fisico e ndo retornar a condi¢do sedentaria de antes.

Para os profissionais de saude, os resultados do presente estudo reforcam o valor
do programa proposto em VAarios aspectos na vida dessas mdes cuidadoras. As
intervencdes devem ir além dos diagndsticos pré-estabelecidos para as criangas
acometidas e atingir os familiares, especialmente as mées e os cuidadores. A atividade
aqui proposta e também outras formas de intervencdo podem ser planejadas para a
melhoria do bem-estar dessas mées, com um custo ndo elevado e, disponibilizadas pelas
préprias instituicbes que atendem os pacientes, 0 que facilitaria a adesdo e atingiria um

maior nimero de mées.
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6 CONCLUSAO



42

O exercicio fisico resistido ocasiona um impacto positivo fisico e mental na
qualidade de vida relacionada & saude, nos sintomas depressivos e nos niveis de

sobrecarga de maes cuidadoras de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.
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ANEXO A - Protocolo do Comité de Etica em Pesquisa

Uj Universidade Federal de Uberlandia

Pré-Reitoria de Pesquisa e Pds-Graduagéo
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - GEP
Avenida Jodo Naves de Avila, n%. 2160 - Bloco J - Campus Santa Ménica - Uberlandia-MG —
CEP 38400-089 - FONE/FAX (34) 3238-4131; e-mail: cep@propp.ufu.br; www.comissoes.propp.ufu.br

ANALISE FINAL N2. 574/10 DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA PARA O PROTOCOLO REGISTRO GEP/UFU
172/10

Projeto Pesquisa: Efeito do exercicio fisico na qualidade de vida de maes de criancas e
adolescentes portadores de paralisia cerebral.

Pesquisador Responsavel; Nivea de Macedo Oliveira Morales

De acordo com as atribuicdes definidas na Resolugcao CNS 196/96, o CEP manifesta-se pela
aprovacao do protocolo proposto.

A o protocolo de pesquisa nao apresenta problemas de ética nas condutas de pesquisa com
seres humanos, nos limites da redagao e da metodologia apresentadas.

O CEP/UFU lembra que:

a- segundo a Resolugao 196/96, o pesquisador devera arquivar por 5 anos o relatério da
pesquisa e os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, assinados pelo sujeito de
pesquisa.

b- podera, por escolha aleatoria, visitar o pesquisador para conferéncia do relatério e
documentacao pertinente ao projeto.

c- a aprovagao do protocolo de pesquisa pelo CEP/UFU da-se em decorréncia do atendimento
a Resolugao 196/96/CNS, nao implicando na qualidade cientifica do mesmo.

Data de entrega do relatério parcial: Setembro de 2011.
Data de entrega do relatério final: Agosto de 2012.

SITUACAO: PROTOCOLO APROVADO.

OBS: O CEP/UFU LEMBRA QUE QUALQUER MUDANGA NO PROTOCOLO DEVE SER INFORMADA
IMEDIATAMENTE AO CEP PARA FINS DE ANALISE E APROVACAO DA MESMA.
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Profa. Dra. Sandra Terezinha de Farias Furtado
Coordenadora CEP/UFU

Uberlandia, 20 de Agosto de 2010
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Orientacdes ao pesquisador

» O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em qualquer fase da
pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/86 - Item IV.1.f) e deve receber uma
copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, per ele assinado (ltem IV.2.d).

» O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o estudo somente apos
anilise das razoes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item IIL3.z), aguardando seu parecer, exceto quando
perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos
da pesquisa (ltem V.3) que requeiram agio imediata.

* O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item
V.4). E papel de o pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha
sido em outro centro) e enviar notificacdo ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdiria — ANVISA — junto com seu
posicionamento.

» Eventuais modificages ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta, identificando a parte do
protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do Grupo I ou II apresentados anteriormente i ANVISA, o
pesquisador ou patrocinador deve envidi-las também & mesma, junto com o parecer aprobatdrio do CEP, para serem juntadas ao
protocolo inicial (Res.251/97, item II1.2.e). O prazo para entrega de relatSrio € de 120 dias apds o término da execugdo prevista no
cronograma do projeto.
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ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Efeito do exercicio fisico na qualidade de
vida de maes de criancas e adolescentes com paralisia cerebral”, sob a responsabilidade dos
pesquisadores Moisés Rosa Batista e Nivea de Macedo de Oliveira Morales.

Nesta pesquisa buscamos entender o efeito do exercicio fisico sobre a qualidade de vida de mées
cuidadoras de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.

Na sua participacdo, vocé realizara musculacdo duas vezes por semana, com duracdo de 60
minutos cada sessdo. Além de ser avaliado por meio de questionarios que visam avaliar o seu bem-estar
fisico e mental. Esses questionarios serdo aplicados no inicio do estudo e apds trés meses.

Em nenhum momento vocé sera identificado. Os resultados da pesquisa serdo publicados e ainda
assim a sua identidade sera preservada.

Vocé ndo tera nenhum gasto e ganho financeiro por participar da pesquisa.

Com a prética da musculagdo, vocé tera diminui¢do da gordura corporal, aumento da forca e
resisténcia muscular, aumento da massa 0ssea, sono de melhor qualidade, melhora da capacidade
funcional. Além disso, a musculagdo oferece riscos minimos de prejuizos a sua saude em geral.
Entretanto, havendo algum desconforto ou dores, durante as avaliagdes ou exercicios, sera interrompida
imediatamente a sessdo, sendo encaminhado ao médico responsavel.

Vocé é livre para interromper sua participa¢do a qualquer momento e por qualquer razdo sem
prejuizos.

Uma copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficard com o pesquisador e a
outra com voce.

Qualquer duvida a respeito da pesquisa podera entrar em contato com:

Moisés Rosa Batista - Programa de P6s-graduacdo em Ciéncias da Salde da Universidade Federal de
Uberlandia.

Dr. 2 Nivea de Macedo Oliveira Morales — AACD-MG e Programa de Pds-graduacdo em Ciéncias da
Saude da Universidade Federal de Uberlandia. Rua da Doméstica, 250 — Bairro Planalto — Uberlandia
MG. CEP: 38413-168, Fone: 34-3228.2000

Comité de Etica em Pesquisa (CEP)/UFU: Av. Jodo Naves de Avila, n 2121, bloco J, Campus Santa
Ménica — Uberlandia — MG, CEP: 38408-100; fone: 34-3239.4131.

Uberlandia, de de 20

Assinatura do pesquisador

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, ap0s ter sido devidamente esclarecido.

Assinatura do participante da pesquisa
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ANEXO C - Versdo brasileira do questionario de qualidade de vida SF-36

Instrucdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua salde.

Estas informacdes nos

manterdo informados de como vocé se sente e qudo bem vocé é capaz de fazer suas
atividades de vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como indicado.
Caso voceé esteja inseguro ou em duvida em como responder, por favor, tente responder
o melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:

(circuleuma)

Excelente

Muito boa

Boa

Ruim

Muito ruim

2.Comparada ha um ano atrés, como vocé classificaria sua saide em geral, agora ?

(circule uma)

Muito melhor

Um pouco melhor

Quase a mesma

Um pouco pior

Muito pior

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 essas atividades?
Neste caso, quanto?

(circule um nimero em cada linha)

Atividades Sim. Sim. Né&o. N&o
Dificulta » dificulta de modo
muito Dificulta algum

um pouco

a.Atividades vigorosas, que exigem muito esforco, tais | 1 2 3

como correr,  levantar objetos pesados, participar em

esportes arduos

b.Atividades moderadas, tais como mover uma mesa , | 1 2 3

passar aspirador de po, jogar bola, varrer a casa
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c. Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3
d. Subir varios lances de escada 1 2 3
e. Subir um lance de escada 1 2 3
f. Curvar-se , ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3
g. Andar mais de 1 quilémetro 1 2 3
h. Andar varios quarteirdes 1 2 3
i. Andar um quarteirdo 1 2 3
j. Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu
trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como consequéncia de sua saude

fisica?

(circule uma em cada linha)

Sim Né&o
a.Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se ao seu | 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé | 1 2
gostaria ?
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras atividades? 1 2
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p.ex: | 1 2

necessitou de um esforco extra) ?

5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu
trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema

emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso) ?

(circule uma em cada linha)

Sim

a.Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se ao seu | 1

trabalho ou a outras atividades?
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b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria ? 1 2

c. Néo trabalhou ou ndo fez qualquer das atividades com tanto | 1 2
cuidado como geralmente faz ?

6. Durante as Gltimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a familia,
vizinhos, amigos ou em grupo?

(circuleuma)

De forma nenhuma | Ligeiramente Moderadamente Bastante Extremamente

7. Quanta dor no corpo voceé teve durante as ultimas 4 semanas?

(circule uma

Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave

8. Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal
(incluindo tanto o trabalho, fora de casa e dentro de casa)?

(circule uma)

De maneira alguma | Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente
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9. 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 da maneira como voceé se sente. Em relacdo as ultimas 4 semanas.

(circule um niimero para cada linha)

Todo A maior Uma boa Alguma Uma pequena | Nunca
tempo parte do parte do parte do parte do
tempo tempo tempo tempo

a. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido cheio de vigor, cheio de
vontade, cheio de forga?
b. Quanto tempo vocé tem se |1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa muito
nervosa?
c. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido tdo deprimido que nada
pode animéa-10?
d. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido calmo ou tranquilo?
e. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido com muita energia?
f. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido desanimado e abatido?
g. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido esgotado?
h. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa feliz?
i. Quanto tempo vocé tem se | 1 2 3 4 5 6
sentido cansado?

10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram com as suas atividade sociais (como visitar amigos,

parentes, etc.)?

(circule uma)

Todo o tempo A maior parte do | Alguma parte do | Uma pequena | Nenhuma parte do
tempo tempo parte do tempo tempo
1 2 3 4 5
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11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?

(circule um nimero em cada linha)

Definitivamente | A maioria | Ndo | A maioria | Definitivamente
verdadeiro das  vezes | sei das vezes | falsa
verdadeiro falsa
1 2 3 4 5
a. Eu costumo adoecer um
pouco mais facilmente que as
outras pessoas
1 2 3 4 5
b. Eu sou tdo saudavel quanto
qualquer pessoa que eu
conhego
1 2 3 4 5
c. Eu acho que a minha salde
vai piorar
1 2 3 4 5
d. Minha salde é excelente
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ANEXO D - Inventario de Depressdo de Beck

Iniciais do nome:

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmacgdes. Depois de ler
cuidadosamente cada grupo, faca um circulo em torno do numero (0, 1, 2, ou 3)
proximo a afirmacdo, em cada grupo, que descreva melhor a maneira que vocé tem se
sentido na ultima semana, inclusive hoje. Se varias afirmagdes em um grupo parecerem
se aplicar igualmente bem, faca um circulo em cada uma. Tome o cuidado de ler todas
as afirmac0es, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1. 0 N&o me sinto triste.
1 Eu me sinto triste.
2 Estou sempre triste e ndo consigo sair disto.

3 Estou tdo triste ou Infeliz que ndo consigo suportar.

2. 0 N&o estou especialmente desanimado quanto ao futuro.
1 Eu me sinto desanimado quanto ao futura.
2 Acho que nada tenho a esperar.

3 Acho o futuro sem esperanca e tenho a impressdo de que as coisas ndo podem
melhorar.

3. 0 N&o me sinto um fracasso.
1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.

2 Quando olho para trds, na minha vida, tudo que posso ver é um monte de
fracassos.

3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

4. 0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.
1 Né&o sinto mais prazer nas coisas como antes.
2 N&o encontro um prazer real em mais nada.

3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.
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0 N&o me sinto especialmente culpado.
1 Eu me sinto culpado grande parte do tempo.
2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.

3 Eu me sinto sempre culpado.

0 N&o acho que esteja sendo punido.
1 Acho que posso ser punido.
2 Creio que serei punido.

3 Acho que estou sendo punido.

0 N&o me sinto decepcionado comigo mesmo.
1 Estou decepcionado comigo mesmo.
2 Estou enojado de mim.

3 Eu me odeio.

0 N&o me sinto, de qualquer modo, pior que 0s outros.
1 Sou critico em rela¢do a mim por minhas fraquezas ou erros.
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas.

3 Eu me culpo por tudo de mau que acontece.

0 Néo tenho quaisquer ideias de me matar.
1 Tenho ideias de me matar, mas ndo as executaria.
2 Gostaria de me matar.

3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.



10.

11.

12.

13.

14.

0 Né&o choro mais do que o habitual.
1 Choro mais agora do que costumava.
2 Agora, choro o tempo todo.

3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo consigo, mesmo que o queira.

0 Né&o sou mais irritado agora do que ja fui.
1 Fico aborrecido ou irritado mais facilmente do que costumava.
2 Atualmente me sinto irritado o tempo todo.

3 N&o me irrito mais com as coisas que costumavam me irritar.

0 N&o perdi o interesse pelas outras pessoas.
1 Estou menos interessado pelas outras pessoas do que costumava estar.
2 Perdi a maior parte do meu interesse pelas outras pessoas.

3 Perdi todo 0 meu interesse pelas outras pessoas.

0 Tomo decisdes tdo bem quanto antes.
1 Adio as tomadas de decisGes mais do que costumava.
2 Tenho mais dificuldade em tomar decisfes do que antes.

3 Né&o consigo mais tomar decisoes.

0 Néo acho que minha aparéncia esteja pior do que costumava ser.

1 Estou preocupado por estar parecendo velho ou sem atrativos.
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2 Acho que hd mudancgas permanentes na minha aparéncia que me fazem parecer

sem atrativos.
3 Acredito que pareco feio.



15.

16.

17.

18.

19.
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0 Posso trabalhar tdo bem quanto antes.
1 Preciso de um esforgo extra para fazer alguma coisa.
2 Tenho que me esforcar muito para fazer alguma coisa.

3 Néo consigo mais fazer trabalho algum.

0 Consigo dormir tdo bem como o habitual.
1 Nao durmo tdo bem quanto costumava.

2 Acordo uma a duas horas mais cedo que habitualmente e tenho dificuldade em
voltar a dormir.

3 Acordo varias horas mais cedo do que costumava e ndo consigo voltar a
dormir.

0 N&o fico mais cansado do que o habitual.
1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava.
2 Sinto-me cansado ao fazer qualquer coisa.

3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa.

0 Meu apetite ndo esté pior do que o habitual.
1 Meu apetite ndo é tdo bom quanto costumava ser.
2 Meu apetite esta muito pior agora.

3 Néo tenho mais nenhum apetite.

0 N&o tenho perdido muito peso, se é que perdi algum recentemente.
1 Perdi mais de dois quilos e meio.
2 Perdi mais de cinco quilos.

3 Perdi mais de sete quilos. Estou tentando perder peso de proposito, comendo
menos: Sim () Néo ()



20.

21.
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0 Nao estou mais preocupado com minha salde do que o habitual.

1 Estou preocupado com problemas fisicos, tais como dores, indisposic¢ao do
estdmago ou prisao de ventre.
2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e é dificil pensar em outra
coisa.

3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que ndo consigo pensar em
qualquer outra coisa.

0 N&o notei qualquer mudanca recente no meu interesse por sexo.
1 Estou menos interessado por sexo do que costumava estar.
2 Estou muito menos interessado em sexo atualmente.

3 Perdi completamente 0 interesse por sexo.
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ANEXO E - Caregiver Burden Scale

Introducdo: Para cada uma das questdes abaixo, vocé deve dar uma Unica resposta,
dependendo da frequéncia com que as situagoes citadas ocorrem. Escolha entre “de

I ENTS P ENT4

modo algum”, “raramente”, “algumas vezes” e ‘‘frequentemente’’.

)] TENSAO GERAL:

1) Vocé acha que estd enfrentando problemas que sdo dificeis de resolver, ao
cuidar de seu parente?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente

2) Vocé acha que esta assumindo responsabilidades demais para o bem-estar do seu
parente?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente

3) Vocé, as vezes, se sente com vontade de fugir de toda essa situacdo que se
encontra?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente
4) De um modo geral, vocé se sente cansado e esgotado fisicamente?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente
5) Vocé se sente preso pelo problema de seu parente?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente

6) Vocé acha que é muito desgastante mentalmente ou muito preocupante cuidar de
seu parente?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente

7) Vocé acha que a sua propria satde tem sido prejudicada pelo fato de estar
cuidando de seu parente?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente

8) Vocé acha que passa muito tempo cuidando de seu parente, que néo sobra tempo
para vocé?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente
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) ISOLAMENTO:

9) Vocé evita convidar amigos e conhecidos para a sua casa, por causa do problema
de seu parente?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente

10) O tempo para sua vida social, por exemplo, com a familia e os amigos,
diminuiu?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente

11) O problema do seu parente impediu vocé de fazer o que havia planejado nesta
fase da sua vida?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente

1) DECEPCAO:

12) Vocé acha que a vida tem sido injusta com vocé?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente
13) Vocé esperava que a vida, na sua idade, fosse diferente do que é?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente
14) Vocé se sente sozinho e isolado por causa do problema do seu parente?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente
15) Vocé acha que é cansativo cuidar de seu parente?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente
16) Vocé tem tido dificuldades financeiras por estar cuidando do seu parente?

De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente

V) ENVOLVIMENTO EMOCIONAL:

17) Vocé sente, as vezes, vergonha do comportamento do seu parente?
De modo algum raramente  algumas vezes frequentemente

18) Vocé, alguma vez, ja se sentiu ofendido e com raiva do seu parente?
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De modo algum raramente algumas vezes frequentemente

19) O comportamento do seu parente deixa vocé em situacdo embaracgosa, dificil,
perante outras pessoas?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente

V) AMBIENTE:

20) O ambiente de sua casa torna dificil para vocé cuidar de seu parente?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente
21) Vocé se preocupa em ndo estar cuidando direito do seu parente?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente

22) Existe algo no bairro onde mora seu parente que dificulta vocé cuidar dele (por
ex.: dificuldade em pegar transportes, dificil acesso a farmécias e/ou servigos
médicos, problemas com a vizinhanga)?

De modo algum raramente algumas vezes frequentemente
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ANEXO F - Dados demograficos e clinicos do cuidador

Iniciais do nome Prontuario AACD:
Data de nascimento: [/ Idade: Peso Altura
Escolaridade: anos de estudo

(' )ensino fundamental incompleto ( )ensino fundamental completo

(' )ensino médio incompleto (' )ensino médio completo
(' )ensino superior incompleto (' )ensino superior completo
() néo alfabetizada ______anos de estudo
Estado Civil: Profisséo: Emprego:
Vocé tem alguma doenca crbnica? n ( ) s ( ) Qual?

Tem algum parente com doenga cronica? n( ) s( )

Grau de parentesco: Qual doenca:

\océ cuida de outra pessoa com doenga cronica além do filho que frequenta a AACD?n

() s()

Grau de parentesco: Qual doenca:

Pratica algum tipo de atividade fisica? n( ) s( ) Qual Frequéncia:

Possui alguma restricdo a pratica de exercicios fisicos? n () s ( ) Qual:

Tabagismo: n( ) s( )
Etilismo: n() s()
Drogas: n() s()

Faz uso de algum medicamento de uso continuo? n ( ) s( ) Qual?
Hé& quanto tempo?

Renda familiar: (em salario minimo).
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ANEXO G - Dados demogréficos e clinicos da crianga/adolescente

Nome da crianca ou adolescente:

Data de nascimento: /| Idade: Prontuario
UFU:
Cor: Sexo: Procedéncia:

Escolaridade: ( )pré-escola
(' )ensino fundamental: ano
( )ensino médio: ano
(' )ensino superior: curso: ano:
() escola especial
() ndo frequenta escola
Doencas associadas:

( ) epilepsia/convulsdo () doenga do refluxo gastroesofagico

() pneumonia de repeticao ( )asma

( ) infeccdo do trato urinario de repeticao () desnutricdo proteico-caldrica
( ) anemia ( )constipacgéo intestinal

( ) outras:

Uso de medicacdo: ( ) ndo ( )sim, qual?

Dieta: ( ) viaoral ( ) gastrostomia ( ) sonda nasogastrica

Cirurgia: () ndo ( ) sim, qual?

quando?

Seu filho (a) esteve doente, hospitalizado ou acidentado recentemente? () sim ( )
nao

Em caso afirmativo, especifique:

Avaliacéo médica:

Classificacao da paralisia cerebral:

( ) tetraparética ( ) diparética ( ) hemiparética ( ) monoparética ( ) discinética
( ) atéxica ( ) mista

Classificacdo motora pelo GMFCS: nivel



