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RESUMO

Fundamento: A Paralisia Cerebral (PC) descreve um grupo de desordens permanentes
do desenvolvimento do movimento e da postura, causando limitagdo da atividade. Um
conceito a considerar para atender essas necessidades € o empoderamento familiar. O
entendimento deste constructo representa um componente indispensavel para as
intervencdes centradas na familia que tenham a intencéo de promover o desenvolvimento
e o0 bem-estar da crianca. Os objetivos deste estudo foram, investigar se variavies
socidoemograficas e funcionais sédo relacionadas com o empoderamento familiar de
cuidadores de criancas e jovens com diagnostico de PC. Métodos: Foram recrutados 60
cuidadores de criancas, adolescentes e jovens adultos com diagnostico de PC, idade entre
0 e 21 anos, residentes no Brasil e com acesso a internet para participacao no estudo. A
coleta foi realizada através do preenchimento de um formulario online disponivel na
plataforma Google Forms, sendo o link para preenchimento enviado aos cuidadores.
Foram utilizadas a Escala de Empoderamento Familiar (FES) e o Sistema de Classificacao
da Funcédo Motora Grossa (GMFCS)- Questionario de Relato Familiar. A presenca de
correlacao foi investigada pelo teste de correlacado de Spearman e foi adotado um nivel de
significancia de p< 0,05. Resultados: Correlagdes positivas foram encontradas entre o
empoderamento familiar relacionado aos servicos com o nivel de classificacdo da funcéo
motora grossa. As analises indicam que ha um maior envolvimento dos cuidadores na
tomada de decisdes relativas a servicos prestados para essas criancas, quanto maior o
nivel de classificacdo no GMFCS, ou seja, quanto maior 0 comprometimento funcional.
Em relacdo a idade e nivel de escolaridade do cuidador, renda familiar e idade da
crianca/adolescente ndo foram encontradas correlagbes com o0 empoderamento.
Conclusao: Este estudo fornece evidéncias de uma correlacdo positiva entre o
empoderamento familiar e a classificacdo da funcdo motora grossa em criancas e jovens
com PC. Acredita-se que o conhecimento dos possiveis fatores que podem influenciar o
empoderamento familiar dos cuidadores de criancas e jovens com PC possa contribuir
para maior efetividade dos programas de reabilitacdo, assim como uma melhor qualidade

de vida da familia e dos pacientes.



ABSTRACT

Background: Cerebral Palsy (CP) describes a group of permanent disorders of
movement and posture development, causing limitation of activity. One concept to
consider to meet these needs is family empowerment. Understanding this construct
represents an indispensable component for family-centered interventions that aim to
promote the development and well-being of the child. The objectives of this study were to
investigate whether socioemographic and functional variables are related to family
empowerment of caregivers of children and young people diagnosed with CP. Methods:
60 caregivers of children, adolescents and young adults diagnosed with CP, aged
between 0 and 21 years, living in Brazil and with internet access, were recruited to
participate in the study. The collection was carried out by filling out an online form
available on the Google Forms platform, with the link to complete sent to caregivers. The
Family Empowerment Scale (FES) and the Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) - Family Report Questionnaire were used. The presence of correlation was
investigated using the Spearman correlation test and a significance level of p< 0.05 was
adopted. Results: Positive correlations were found between family empowerment related
to services and the level of gross motor function classification. The analyzes indicate that
there is greater involvement of caregivers in decision-making regarding services provided
to these children, the higher the level of classification in the GMFCS, that is, the greater
the functional impairment. Regarding the caregiver's age and education level, family
income and age of the child/adolescent, no correlations were found with empowerment.
Conclusion: This study provides evidence of a positive correlation between family
empowerment and gross motor function classification in children and young people with
CP. It is believed that knowledge of the possible factors that can influence the family
empowerment of caregivers of children and young people with CP can contribute to
greater effectiveness of rehabilitation programs, as well as a better quality of life for the

family and patients.
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1. INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) descreve um grupo de desordens permanentes do
desenvolvimento do movimento e da postura, causando limitacdo da atividade, que sao
atribuidas a distarbios ndo progressivos que ocorreram no cérebro fetal ou infantil em
desenvolvimento. As desordens motoras da paralisia cerebral sdo frequentemente
acompanhadas por distarbios de sensacgdo, percepc¢do, cogni¢cdo, comunicacdo e
comportamento, por epilepsia e por problemas musculoesqueléticos secundarios
(ROSENBAUM et al., 2007). Vale ressaltar que, em dados recentes, observou-se que, a
incidéncia da PC em paises em desenvolvimento seja em torno de 3,3 a pelo menoso dobro
a cada 1000 nascidos vivos, apesar das fontes de dados ndo estarem bem estabelecidas
(COLVER et al., 2014), enquanto em paises desenvolvidos é de 1,6 a cadal000 criancas
nascidas vivas (MCINTYRE et al., 2022).

Nesse sentido, frente ao desafio imposto pela abrangéncia sintomatica da PC, os
profissionais que conduzem o tratamento dessa desordem desenvolvem e utilizam,cada
vez mais, novos métodos de avaliacdo e ferramentas que possam auxiliar na
especificacdo da condicdo do paciente (CARVALHO, 2008), considerando ndo apenas
alteracoes na estrutura e funcéo corporais, mas aspectos relacionados a funcionalidade.
Desse modo, alguns dos exemplos mais comuns desses instrumentos € o Sistema de
Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (Gross Motor Function Classification System —
GMFCS) (PALISANO et al., 1997).

A GMFCS foi desenvolvida por pesquisadores da CanChild Centre for Childhood
Disability Research que classificaram em graus o comprometimento motor do individuo
com PC por faixa etaria desde o nascimento até 18 anos de idade (0-2 anos, 2-4 anos, 4-
6 anos, 6-12 anos e 12-18 anos). A escala é composta por 5 niveis,sendo que no nivel | a
crianca apresenta o maior nivel de independéncia e, no nivel V 0 maior comprometimento
motor. Em cada uma dessas faixas etarias, existem particularidades do que se espera do
desempenho motor em cada um dos niveis (PALISANO et al., 1997). Assim, para
classificar a funcdo motora de acordo com os niveis de funcionalidade de individuos com
PC, utiliza-se como instrumento de pesquisa 0 GMFCS, com o propésito de identificar
a funcionalidade motora de criancas e adolescentes, determinando o nivel que

representa as habilidades atuais e limitag6es funcionais de cada individuo.

10



Concomitantemente a isso, de acordo com a Classificagcdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), individuos com diagnéstico de PC
apresentam comprometimentos na funcao e estrutura do corpo, como alteragao do tbnus
muscular, forga e amplitude de movimento. A severidade de comprometimentos da PC esta
associada as limitacdes das atividades e a presenca de comorbidades (BAX et al., 2005).
Podem estar presentes limitagdes significativas, como por exemplo, a alimentacdo e
mobilidade funcional, bem como participacdo restrita em papéis sociais e comunitarios
(LAW, 2007). Pesquisas com cuidadores de criangas com PC indicam que eles percebem,
em geral, mais prejuizos a sua saude fisica e mental do que aqueles de criangcas com
desenvolvimento tipico (BYRNE et al., 2010; MIRANDA, 2012; MIURA;PETEAN, 2012;
MORETTI; MOREIRA; PEREIRA, 2012; SAWYER et al., 2011). Desse modo, soma-se
a esse quadro, uma tendéncia para a reducdo da participacdo em atividades sociais e
restritas oportunidades de lazer (CARVALHO et al., 2010; MORETTI; MOREIRA;
PEREIRA, 2012). Assim,os fatores contextuais impactam de modo direto nos desfechos

em saude desses individuos.

Embora apresente pluralidade, a PC apresenta repercussdes na funcédo de forma
individual, sendo a mesma influenciada por diferentes aspectos, como o0 contexto fisico,
social e atitudinal em que vivem. Desse modo, a saude dos individuos e os resultados do
desenvolvimento a curto e longo prazo podem ser influenciados quando as familias séo
engajadas e informadas quanto ao planejamento dos cuidados (RIDGWAY, 2021). Nesse
contexto, destaca- se a abordagem centrada na familia que é caracterizada por praticas
gue transmitemdignidade e respeito, compartilhamento de informacfes para que decisdes
possam ser tomadas, onde ha responsividade as prioridades e escolhas da familia e onde
as parcerias colaborativas familia-provedor sdo fundamentalmente importantes(LEVITON,
1992). Desse modo, o empoderamento € dado como um sentido de confianca pessoalnos
préprios recursos internos e oportunidades concretas e tangiveis de exercer influéncia
(MENDEZ, 2010; RAIVIO et., al 2013).

O empoderamento cria as condicfes que permitem ao individuo participar e tomar
decisdes sobre sua prépria familia, organizacdes e sociedade. O empoderamento néo €
um estado estatico, mas varia em diferentes situacdes da vida ao nivel do individuo, da
familia, da rede social, do sistema de servi¢cos, do municipio e da sociedade (RAIVIO et.,
al 2013; KOREN et., al 1992). Koren (1992) relata que o empoderamento, portanto,

expressa-se na forma como os pais avaliam sua propria aptidao e confianca para gerenciar
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seus filhos e terum impacto positivo no atendimento em saude e no seu ambiente de

crescimento.

Vale ressaltar que, o entendimento deste constructo representa um componente
indispensavel para as intervencfes centradas na familia que tenham a intencdo de
promover o desenvolvimento e o bem-estar da crianga (DUNST, 2007). O conhecimento
sobre o empoderamento parental em diferentes contextos e associacdes com as
caracteristicas da crianca e da familia e dos servigos que recebem pode contribuir para
reforcar ainda mais o empoderamento familiar e identificar os pais que necessitam de
apoio adicional (DUNST, 2007).

Assim, levando em consideracdo o impacto que o empoderamento familiar
apresenta nos cuidados e decisdes em saude de individuos com PC, faz-se necessario
investigar a associacdo do empoderamento familiar de cuidadores de criangas,

adolescentes e jovens adultos com PC com variavies sociodemograficas e funcionais.

2. OBJETIVOS

» Avaliar o empoderamento familiar de pais ou cuidadores de criancas e jovens com

diagnostico de PC;

» Investigar se o nivel da classificacdo funcional da funcdo motora grossa é
relacionado como empoderamento familiar de cuidadores de criancas e jovens com

diagnostico de PC.
» Investigar se a renda é relacionada com o empoderamento familiar;

» Investigar se o nivel de escolaridade do cuidadador é relacionado com o

empoderamento familiar;

» Investigar se a idade da crianca e jovens com PC é relacionada com o

empoderamento familiar;

> Investigar se o nivel de classificacdo motora grossa de criangas e jovens com PC

€ relacionado com o empoderamento familiar.

12



3. MATERIAIS E METODOS

3.1. Delineamento do estudo

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri (CAAE 66458922.1.0000.5108). A
participacao dos cuidadores de criangas, adolescentes e jovens com Paralisia Cerebral foi
condicionada pela assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Apéndice A).

3.1.1 Amostra

Foram recrutados 60 cuidadores de criancas, adolescentes e jovens adultos com
diagnostico de PC, idade entre 0 e 21 anos, residentes no Brasil e com acesso a internet
para participacdo no estudo. O recrutamento foi realizado por meio de divulgacdo em
redes sociais, centros de reabilitacdo, clinicas publicas e particulares
em todo o territorio brasileiro. Foram excluidos aqueles que n&o conseguiram ler ou

compreender as perguntas dos questionarios.

3.2 Procedimentos

A coleta foi realizada através do preenchimento de um formulario online disponivel
na plataforma Google Forms, sendo o link para preenchimento enviado aos cuidadores.
O pesquisador coletou os dados iniciais dos cuidadores: data depreenchimento, nome,
idade, sexo, escolaridade, profissdo, estrutura e renda familiare regido em que residem,
assim como nome e idade da crianca/adolescente/jovem adulto. Ademais, para a
caracterizacdo da amostra foi utilizado o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora
Grossa (GMFCS)- Questionario de Relato Familiar, que esta disponivel e traduzido para
guatro faixas etarias: 2a 4 anos, 4 a 6 anos, 6 al2 anos e 12 a 18 anos. Os jovens adultos
com até 21 anos de idade foram classificados utilizando a escala de 12 a 18 anos
(MORRIS, GALUPPI, ROSENBAUM, 2004) (Anexo A).

Adicionalmente, os participantes preencheram a Escala de Empoderamento

Familiar, conforme descrito abaixo (Anexo B).
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3.2.1. Escala de Empoderamento Familiar (Family Empowerment Scale -FES)

A FES é usada para examinar a percep¢do dos cuidadores em relacdo a sua
capacidade de promover e influenciar o desenvolvimento de seus filhos e € constituida
por 34 itens estruturados dentro de trés dominios do empoderamento: familia, sistema
de servicos e comunidade (SINGH et al., 2015).

O primeiro dominio, sobre a familia, é constituido por 12 itens relacionados a como
os cuidadores de uma crianca com deficiéncia lidam dentro da familia, ao relacionamento
com o conjuge e filhos, ao status na familia e ao controle sobre a vida dos membros da
familia. O segundo dominio, sobre sistemas de servico, também é composto por 12 itens,
gue tratam de como o cuidador obtém os direitos e beneficios dele e da crianca, se usa
esses servicos ao maximo, sabe como obté-los, garante que haja total compreenséo com
os prestadores, toma decisdes quanto aos servicos adequados para o individuo, coopera
com profissionais e com agéncias em relacdo aos servigos, estabelece e mantém um
bom relacionamento com prestadores de servigcos, fornece-lhes e reune informacdes
para eles, recomenda melhorias nos servicos e tem conhecimento e experiéncia. Ja o
terceiro dominio, sobre a comunidade, € composto por 10 itens que investigam a
percepcao dos cuidadores em relacdo a estrutura dos servicos na comunidade, o
estabelecimento de contato com politicos, entendimento do sistema de atendimento,
conhecimento sobre maneiras de melhorar os servicos, além da conscientizacao sobre
direitos. Cada item € pontuado através da escala tipo Likert de 5 pontos (1 = nuncae 5
= muitas vezes). Com isso, obtém-se uma pontuacao geral através da soma de todos os
itens e também pontuacdes para cada subescala através da média simples de seus

resultados.

3.3 Analise Estatistica

Os dados foram analisados no pacote estatistico SPSS, versao 27.0 (Inc., EUA).
Estatisticas descritivas foram realizadas para caracterizar a amostra e o teste de Shapiro-
Wilk foi utilizado para verificar a normalidade dos dados. O teste de correlacdo de
Spearman foi utilizado para verificar a associacdo entre empoderamento familiar e
varidveis sociodemograficas e funcionais . Foi adotado um nivel de significancia de p<
0,05.
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4. RESULTADOS

Participaram do estudo sessenta responsaveis/cuidadores de criangas e jovens

com Paralisia Cerebral. Os resultados apresentados em numeros absolutos e percentual

estdo expostos na Tabela 1. A maioria dos participantes eram do sexo feminino (95%),

apresentavam como renda familiar até 2 salarios minimos (60%) e possuiam ensino médio

completo (40%).

Tabela 1. Perfil sociodemogréfico do cuidador ou responsavel

Indicadores n = 60 N %
| Género | |
Masculino 3 5,00
Feminino 57 95,00
Renda familiar
Até 2 salarios minimos 36 60,00
De 2 a 4 salarios minimos 9 15,00
De 4 a 7 salarios minimos 8 13,33
Mais de 7 salarios minimos 7 11,66
Nivel de escolaridade
Ensino Fundamental 3 5,00
Completo
Ensino Fundamental 7 11,66
Incompleto
Ensino Médio Completo 24 40,00
Ensino Médio Incompleto 2 3,33
Ensino Superior Completo 18 30,00
Ensino Superior Incompleto 6 10,00
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Na Tabela 2 sdo apresentados os dados de caracteriza¢cdo demogréfica e funcional
das criancas e jovens com Paralisia Cerebral. A maioria era do sexo masculino (76%) e
a idade média foi de 7 anos, com variacao entre 1 e 17 anos. Além disso, 20% dessas
foram classificados no nivel | da GMFCS e 38% no nivel V.

Tabela 2. Perfil sociodemografico e funcional das criancga, jovens e adolescente com PC

Indicadores n = 60 N %
| T |

Género

Masculino 46 76,66

Feminino 14 23,33

ldade

1 -5 anos 27 45,00

6 — 11 anos 25 41,66

12 - 17 anos 8 13,33
GMFCS

Nivel | 12 20,00

Nivel Il 6 10,00

Nivel Il 8 13,33

Nivel IV 11 18,33

Nivel V 23 38,33

Na tabela 3 sédo apresentados os valores encontrados para os diferentes dominios

da escala FES, assim como o escore total.
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Tabela 3. Pontuacgdes Total e das subescalas da Escala de Empoderamento Familiar

Subescalas Média Desvio Padrao
(n=60) (n=60)
| I | |
Familia 4,22 0,42
Sistemas de Servigo 4,18 0,53
Comunidade 3,12 1,74
Total 132 15

Ao investigar a existéncia de correlacdes entre os escores total da FES e de suas
subescalas com variaveis demogréaficas e funcionais, observou-se a presenca de
correlacdo entre o escores total (r=0,35; p=0,01) com a GMFSC e da subescala Servi¢o
(r=0,27; p=0,04) com a GMFCS (Tabela 4).

Tabela 4. Correlacdes entre o0 escore total e as subescalas da Escala de Empoderamento

Familiar e variavéis sociodemograficas e funcionais

Variaveis demograficas e funcionais

Desfechos Escolaridadedo  Renda familiar Idade da crianca  GMFCS
cuidador

|
FES Familia  r=-0,04 p=0,10 r=-0,01 p=0,93 r=-0,09 p=0,47 r=0,23 p=0,08

FES Servico r=-0,04 p=0,77 r=0,20 p=0,11 r=0,05 p=0,70 r=0,27 p=0,04*

FES =-0,12 p=0,37 r=0,12 p=0,37 r=0,03 p=0,80 r=0,24 p=0,08
Comunidade

Total r=-0,08 p=0,56 r=0,19 p=0,15 r=0,02 p=0,90 r=0,35 p=0,01*
*p<0,05
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5. DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo investigar a presencga de associacao entre o
empoderamento familiar de cuidadores de criancas e jovens com Paralisia Cerebral com
variaveis sociodemogréficas e funcionais. O principal resultado encontrado foi que quanto
menor a funcdo motora grossa de criancas e jovens com Paralisia Cerebral, maior o

empoderamento familiar no &mbito de servigos.

O empoderamento estd ligado aos recursos internos e ao sentido de propriedade
da propria vida. Tem a dupla dimensao de um sentido de confianca pessoal nos préprios
recursos internos, e oportunidades concretas e tangiveis de exercer influéncia (MENDEZ
et al., 2010; RAIVIO et., al 2013). Na familia, o0 empoderamento inclui o sentido de como
0s pais sdo capazes de gerir como pais na sua vida quotidiana, lidar com problemas, pedir
ajuda se necessario e contribuir para o desenvolvimento do seu filho, adquirindo as

competéncias, conhecimentos e habitos necessarios.

No sistema de servicos, o empoderamento inclui o sentido dos pais sobre 0s seus
conhecimentos, compreensao e direitos relacionados com o sistema de servigos familiares
e seu sentido de como sao capazes de influenciar e contribuir para melhorar o sistema
(KOREN et al.,1992). Além disso, é possivel investigar as competéncias, servicos e
recursos que permitirdo as familias melhorar a qualidade dos seus estilos de vida (SINGH
et al., 1995) e o desenvolvimento a curto e longo prazo de seus filhos (RIDGWAY et al.,
2021).

Nesse estudo observamos a presenca de correlagcdo entre o empoderamento
familiar relacionado aos servicos com a classificagcdo da funcdo motora grossa. As
analises indicam que ha um maior envolvimento dos cuidadores na tomada de decisdes
relativas a servigos prestados para essas criangas, guanto maior o nivel de classificacédo
no GMFCS, ou seja, quanto maior o comprometimento funcional. Por outro lado, no que
diz respeito aos demais dominios da subescalas da FES, familia e comunidade, nédo

houveram correlacdes significativas com a GMFCS.
Pierce et al (2000) encontraram resultados divergentes dos aqui mostrados, ao

utilizar a Medida da Funcdo Motora Grossa (GMFM). Esses autores reportaram que,

familias que possuiam criangas com niveis mais elevados de mobilidade funcional,
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possuiam maior empoderamento familiar, no que se refere a subescala comunidade.
Ainda de acordo com Palisano et al (2010), crian¢gas que estdo nos niveis IV ou V do
GMFCS possuem necessidades mais complexas, podendo entéo, essas familias serem

menos empoderadas.

Segundo Kalleson et al (2019), embora se espere que as criancas do Nivel | andem
com pequenas dificuldades e que as criangas dos niveis IV e V utilizem uma cadeira de
rodas, a mobilidade esperada e a funcdo motora grossa das criancas dos niveis Il e lll
podem ser mais imprevisiveis. Esta situacao pode, por sua vez, afetar os sentimentos de
empoderamento dos pais. Os pais das criangas do GMFCS IV e V estardo conscientes
mais cedo da sua necessidade de servi¢os abrangentes, o que podera motiva-los a fazer
um esfor¢o para melhorar os sistemas de servigos. Contudo, ndo ha estudos anteriores
gue tenham explorado correlacdes entre o empoderamento familiar e a funcdo motora

grossa de acordo com a GMFCS de criancas e jovens com PC.

Nesse estudo ndo observamos correlagdes significativas no que se diz respeito ao
nivel de escolaridade do cuidador ou a renda familiar, com as subescalas da FES.
Contudo, Kalleson et al (2019) encontraram uma correlagéo entre o nivel de escolaridade
da mde e o empoderamento percebido, estando o ensino superior associado a
classificacdes mais baixas de empoderamento familiar tanto em situacdes financeiras
como de servico. Além disso, nesse mesmo estudo foi notado que a escolaridade e o
emprego materno foram duas caracteristicas familiares que foram significativamente
associadas ao empoderamento percebido. Trabalhar em tempo integral foi associado a

classificacdes mais elevadas de empoderamento no contexto familiar.

Cabe ressaltar que nao controlamos as desordens de comunicacédo e aprendizagem
associados a PC, assim como presenca de outras comorbidades. Dessa forma, fatores
além da funcdo motora grossa podem ter contribuido para o nivel de empoderamento
familiar. Destaca-se a necessidade de novos estudos que possam investigar ndo somente
os fatores associados, mas que predizem o empoderamento familiar, incluindo ndo sé o

GMFCS, como outras variaveis ndo investigadas nesse estudo.
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6. CONCLUSAO

Este estudo fornece evidéncias de uma correlagdo positiva entre o
empoderamento familiar e a classificacdo da funcdo motora grossa em criangas e
jovens com PC, sugerindo que os cuidadores de criancas e jovens com niveis de
classificacdo da funcdo motora grossa mais elevados, apresentam maior
empoderamento familiar no que diz respeito a tomada de decisdes relativas a servicos
prestados para esses individuos. Acredita-se que, o conhecimento de possiveis fatores
gue podem influenciar o empoderamento familiar dos cuidadores de criancas e jovens
com PC possa contribuir para maior efetividade dos programas de reabilitacdo, assim
como uma melhor qualidade de vida da familia e dos pacientes.
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ANEXO A - GROSS MOTOR FUNCTION CLASSIFICATION SYSTEM

F -

i e 2 0 <4 ie idad

Por favor, leia os itens seguintes e marque apenas uma opgdo co lado de descriglo que melhor
represente os habilidades de movimento de sua crianga,

Minha crianga ..

d

Tem dificuldade de controlar a postura da cobega e do fronco na maior parte das posigoes
€ usa assento espeacimente adeptodo para sentar-se confortavelmente
e tem gue ser levantado por outra pessoa pora mover-se

d

émmhmmidnmmodomd\bcimdcwudmdocm
& usa as mdos como apoio para manter o equilibrio sentedo

¢ habrtualmente usa egupamento adaptativo para sentar € permanecer em pé

& move-se rolando, arrastande-se sobre a barriga ou engatinhando

émm&mmWnccmmmmmMmiiw(com
endador, andador com rodinhas, muletas, bengalas, etc.)

£ pode necessitar do ajuda de um adulto para guiar e virar guando camanha com equipamente auxiliar

@ habitualmente senta-se no ch¥o na posiglo em “W" e pode necessiter da ajuda de um odulto para se senter
€ pode puxar-se para ficar em pé ¢ deslocar-se por pequenas distdncics com apoio nos mévess

¢ prefere mover arrastando-se & engatinkando

émpnzdcm?vmidwc'ubiﬁnlmﬂum-umdadomqﬁpuuﬂom’ﬁw

¢ pode ter dificuldade no equilibrio sentado quando usa as duas mécs para brincar
& € capaz de entrar ¢ sair de posigdes sentedas sozinkho

@ € capaz de puxar-se para ficer em pé ¢ deslocar-se segurando em mdveis

& € capaz de engatinhar, mas prefere moversse andando

éawnz&mmiducm-um, sem equipamento auxiliar
e é capaz de equilibrar-se sentado guando usa as duas mdos para brincer

e € copaz de entrar ¢ sair das posigies sentada ¢ de pé sem ajuda de edultes

¢ prefere mover-se andando

Trodugdo redizads por Paula S de € Chages, Marisa C Mancini, Maire F. do Ameral ¢ Damsela V. Va2, Pregrema de Pés GroduagSe
em Cincia da Reabilitogde, Escoln de B Fisica, Fsieterapia ¢ Terepia Ocupacional, Universidade Federal de Minas Gerois

© Amy Dietrich, Kristen Abercrombie, Janie Faming, ¢ Dereen Bartlett, 2007
Disponivel em Canihild Centre fer Onidhocd Disability Research (www.canchild ca), MeMaster University
GMFCS modificade com & peraissdo de Falisans et d, (1997) Dev Med Child Newrel, 35, 214-223
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a

Por faver, lesa o5 itens sequintes & marque apenas uma opgds oo lade da deserigdo que melhor
represente as habilidades de movimente de sua crianga,

Minha crianca .

D Tem dificuldade de sentor zozirkho e de controlor o postura da cabeca e do corpo na maoior
parte das posigtes

& tem dificuldade em consaguir gualquer controle de movimento woluntdrio

& necessita de uma cadeira de suporte especalmente odaptoda para sentor-se conforfovelmente

& tem que ser levantado ou corregods por curtra PRS00 para Mower=5e

EI E capaz de sentor sozinho mos ndo fica em pé ou anda sem opoio significative e supervisdo
de adulta

& podie necessitar de apoio exhro para corpod tronco para melhorar a funglo do brago & da mio
& habitualmente necessita die assisténcia de odulto para sertar & levontar de wea cadeira
& podie mower-se sarinho usondo uma codeira de redos motorizads ou & transportods na comunidade

D é capoz de andor sozinho wsondo equipamento ouxiliar (como andador, andador com rodinhas,

muletas, bergalas, etc)

g & copaz habitwalmente de entror e sair do codeira sem ossisténcia de adulto

& podie usar uma codeira de rodas quands mewe-se por longos disténcias ou fora de cosa
g acha dificil subir escades cu ondor & wma superficie irregulor sem ajuda considendvel

D é capoz de andor sozinho sem usar equipamento ouxilior, mos fem dificuldode em andar
distdncias longas ou em superficies irregulares
& & copaz de senfar em uma codeira normal de odulto e wsar as duos méos Iremente

& & copaz de mover do chilo para de pé sem assisténoo de adulto
& necessita segurar o corrimio quando sobe ou desce escodos

g ainda ndo & copaz de correr 2 pular

D é capaoz de andor sozinho sem usar equipamento ouxilior, incluindo distancios rarsavelmente
longas, ao ar livee & em superficies irregulares

g € capaz de mover do chifo ou de uma codeira para de pé sem usar as mios para suporthe
e & copaz de subir ¢ descor escodos sem necessidode de segurar o corrimido

g esti comegando a correr & pular

Trodu S realizads por Pauls S de £, Chages, Marisa O Manzind, Mara F. do Amaral & Danstla V, Vaz, Pregrama de Pds SrodeasSs
em CaEndia da Feakilitagde, Escada de B Fasica, Fsiaterapn & Tergia Deupazanal, Usive resdade Faderal de Minss Serais

® Clare Kerr and Brosa MeDewell, 2007
Digponivel em Canl Al Centre far Onildhosd Disabibity Besearch (wew canchild ca), MeMaster Unnersity
SMFCS modilicade com a pirmissdo de Falisans & al, (1997 ) Dey Med Child Mewrsl, 38, 214-223
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ari Re iliar:
Criancas de 6 a <12 anos de idade

Por faver, leia os itens seguintes e marque apenas uma opgdo oo lodo da descrigdo que melhor
represente as habiidodes de movimento de sua criange.

Minha crianga...

D Tem dificuldade de sentor sozinho e de controlor a postura do cabega e do corpo na
maior parte das posigdes
& tem dificuldade em consegue qualguer controle de mevimento volustdrio

€ necessita de uma codeira de swporte especial para sextar.se confertavelmente
£ tem gue ser levantade ou carvegado per outra PESSOa PAN Mover-se

D E capaz de sentar sozinho mes ndo fica de pé ou ande sem suporte significotive
& portonto depende, na maera das vees, da cadeira de redas em casa ha escela & ne comunidade
e frequentemente necessita de suporte extra pare corpo/ Tronco para medneraer @ fusgSo do beago & da mdo
& pode mover-se sozinhe usando uma codera de rodes motorizeda

D ém&WmMcMmmmpmmlb(moMr,
andader com redinhas, muletas, bengales, etc.)

e acha dificl subie escodas ou andar em superficies irregulares
£ pode user una cadeire de redas quando move-se per losgas distliscias ou em hgares chelos de pessoas

D écmx&aﬂwuﬂhmmmmmu. mas necessita segurar o
corrimdo quando sobe ou desce escodas
& freguentemente acha dificd endar sebee superficies rregulares, rampas ou em lugares cheias de pessoes

D écw&uﬂcmﬁhsnmmwwucimﬁaﬁrcm
escadas sem necessidede de seguror o corrimde
& onde para qualuer lugar que deseja (iInchindo superficies regulores, rampas ou em lugares chesos de

pesseas)
¢ & copaz de corver ¢ pular embora sus velozidode, eguilibre, e cocrderagio possam ser levemente bnitados

Tradugds reabzeds por Paulo S de €, Chagas, Marsic & Mancine, Maira F. do Amaral & Danielo V, Va2 Progrome de Pdd Grodusglo
e Cxnon do Recbditagds Escolo de Bd Fisica Fisiotergpiz ¢ Terspia Ocwpacional Universidode Federd de Mines Sercis

® Oorvd Noeris, 2007

Despacivel en el Centre for Childhood Duchibty Research (wwa canchild o), McMestes Unmersity
EWFCS maddcade com & permissto de Poliseno 1 o, (1997) Dev Med Child Neursl, 39, 204223
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EMFCS-E&R Questionaric de relate familiar:

Por favor leia as opgdes a seguir e marque apenas a caixa ao lado da descricdo que
melhor representa as habilidades de movimento da sua crianga.

Minha crianga..

Tem dificuldade de ze manter zentade zozinhe e controlar a cabega ¢ a postura
do corpe na maicria daz posigdes
g tem dificuldade em realizar qualquer controle voluntdrio de movimento
e precisa de uma cadeira especial adaptada para se sentar confortavelmente e ser
transportado (a) para qualquer lugar
e tem gue ser levantado ou suspenso por outra pessoa ou equipamento para ser movide

Conzegue sentar com algum suporte pelvico € de tronco mas ndo fica em pe ou
anda sem um apoio consideravel
e porfanto, sempre depende de codeira de rodas quando estd em ambientes externos
e consegue se mover sozinho (a) usando uma cadeira de rodas motorizada
e consegue engatinhar ou rolar de maneira limitada para se movimentar em ambientes
infernos

Consegue e manter em pé sozinho ¢ 6 anda utilizande um dispositive de auxilio
(eomo andeder, andador com reodinhaz, bengala, muleta, ete )
e acha dificil subir escadas, ou andar em superficies irregulares sem suporte
€ usa vdrios meios para se movimentar dependende da circunstdncia
g prefere usar uma cadeira de rodas para se movimentar mais rapidamente ou em longas
distdncias

Conzegue andar sozinhe sem usar dizpositives de auxilio, mas preciza segurar no
corrimdo ao subir ou descer escadas
g assim anda na maicria dos ambientes
& frequentemente acha dificil andar em superficies irregulares, inclinadas ow com
muitas pessoas
e pode ser que, ocasionalmente, prefira usar um dispositive de auxilio {comeo bengala ou
muleta) ou a codeira de rodas para se movimentar mais rapidamente ou em longas
distdncias
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Conzegue andar zozinho sem usar dispositive de auxilio ¢ conzegue subir ¢ descer
escadas sem precizar segurar no corrimao
g anda em gualgquer lugar que quiser (incluindo superficies irregulares, inclinadas ou com
muitas pessoas)
e consegue correr e pular mesme que sua velocidade, equilibrio e coordenagdo possam
ser limitados

© Doreen Bartlett e Jan Willem Gorter, 2011

Disponivel em CancChild Centre for Childhood Disability Research (www.canchild.ca),
McMaster University. GMFCS-EAR modificado com permissdo de Palisano et al. (2008)
Dev Med Child Neurol, 50(10), 744-750.

Traduzide para o Portugués Brasileire por: Comila Aroujo Santos Santana, Caroling Mathias, e
Ana Carolina de Campos. Departamento de Fisioterapia, Universidade Federal de 5do Carlos.
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ANEXO B - ESCALA DE EMPODERAMENTO FAMILIAR

ESCALA DE EMPODERAMENTO FAMILIAR

Essas perguntas abordam virias dreas de sua vida — sua familia, os servicos prestados a sua crianca e sua
comunidade. As perguntas incluem muitas atividades diferentes que os pais podem ou nio fazer. Aquelas
perguntas que nao se aplicam a vocé, por favor responda “ndo aplicavel”. Além disso, sabemos que outras
pessoas podem estar envolvidas no cuidado e na tomada de decisées sobre sua crianga, mas por favor responda
as perguntas pensando em sua propria situagido. Sinta-se a vontade para escrever quaisquer comentarios
adicionais no final.
Sobre sua famt’lia... N59 Nunca Rara- Algumas | Frequen- | Muitas
Aplicdvel mente vezes temente vezes
1. Quando surgem problemas com a minha crianca,
eu lido com eles muito bem. 0 | 2 3 4 5
2. Eu me sinto confiante na minha capacidade de
ajudar a minha crianca a crescer e se desenvolver. 0 1 2 3 4 5
3. Eu sei o que fazer quando surgem problemas com
minha crianga. 0 | 2 3 4 5
4. Eu sinto que minha vida familiar estd sob controle.
0 1 2 3 4 D
5. Eu sou capaz de conseguir informacoes que me
ajudam a entender melhor a minha crianca. 0 | 2 3 4 5
6. Eu acredito que posso resolver problemas com a
minha crianga quando eles acontecem. 0 | 2 3 4 )
7. Quando preciso de ajuda com problemas na minha
familia, sou capaz de pedir ajuda aos outros. 0 1 2 3 4 5
8. Eu faco esfor¢os para aprender novas maneiras de
ajudar minha crianca a crescer e se desenvolver. 0 1 2 3 4 5
9. Ao lidar com minha crianca, concentro-me nas
coisas boas, bem como nos problemas. 0 1 2 3 4 5
10. Quando me deparo com um problema
envolvendo minha crianca, decido o que fazer e 0 1 2 3 4 5
entdo faco.
11. Eu tenho uma boa compreensao da condi¢ao da
minha crianga. 0 1 2 3 4 5
12. Eu sinto que sou um bom cuidador.
0 | 2 3 4 5
Sobre os servicos prestados a minha| N© Nunca | Rara- | Algumas | Frequen- | Muitas
i Aplicivel mente vezes temente vezes
crianca...
13. Eu sinto que tenho o direito de autorizar todos os
servicos que minha crianca recebe. 0 1 2 3 4 5

1992 Family Empowerment Scale, Koren, DeChillo, & Friesen, Regional Research Institute, Portiand State University, P.O. Box 751, Portiand, OR 97207-0751. Traduc¢do autarizada da FES
para o Portugués-Brasil (2022): Acsa Soares Santos (UFMG), Bruno Alvarenga Soares (UFMG), Hércules Ribeiro Leite (UFMG), Luana Cristina da Silva (UFMG) e Paula Silva de Carvalho Chagas
(UFJF).
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14, Conheg¢o os passos a tomar quando estou
preocupado que minha crianga esteja recebendo 0 | 2 3 4 5
Servigos ruins.

15. Eu me certifico de que os profissionais
compreendem minhas opinides sobre os servigos que 0 | 2 3 4 5
minha crianga precisa.

16. Eu sou capaz de tomar boas decisoes sobre quais
servigos minha crianga precisa. 0 |

o
w
&
wn

17. Sou capaz de trabalhar com instituigbes e
profissionais para decidir quais servigos minha 0 1 2 3 4 5
crianga precisa.

18. Eu me certifico de manter contato regular com os
profissionais que prestam servi¢os 4 minha crianga. 0 | 2 3 -+ S

19. Minha opinido ¢ tdo importante quanto a opinido
dos profissionais em decidir quais servigos minha 0 1 2 3 4 S
crianga precisa.

20. Eu digo aos profissionais 0 que penso sobre os
servigos prestados & minha crianga. 0 1 2 3 4 5

21. Eu sei quais servigos minha crianga precisa.

0 | 2 3 4 9
22. Quando necessdrio, eu tomo a iniciativa de
procurar servi¢os para minha crianga ¢ minha 0 | 2 3 4 o)
familia,
23. Tenho uma boa compreensio da rede de servigo
que minha crianga estd envolvida. 0 1 2 3 4 5
24. Os profissionais devem me perguntar quais
servigos eu desejo para minha crianga. 0 1 2 3 -+ 5
Sobre seu envolvimento na Nio Nunca Rara- Algumas | Frequen- | Muitas

Aplicivel mente vezes temente vezes

comunidade...
25. Eu sinto que posso contribuir para melhorar os
servigos para criangas na minha comunidade. 0 | 2 3 4 d
26. Eu entro em contato com meus representantes
politicos quando projetos ou questdes importantes 0 1 2 3 4 5
relativas as criangas estio pendentes.
27. Eu entendo como a rede de servigos as criangas
¢ organizada. 0 1 2 3 4 5
28. Eu tenho ideias sobre a rede de servigos ideal
para criangas, 0 1 2 3 4 5
29. Eu ajudo outras familias a obter os servigos que
precisam. 0 1 2 3 4 5

© 1992 Family Empowerment Scale, Koren, DeChillo, & Friesen, Reglonal Research Institute, Portland State University, P.O. Box 751, Portland, OR 97207-0751. Tradugdo autorizada da FES
para o Portuguds-Brasil (2022): Acsa Soares Santos (UFMG), Bruno Alvarenga Saares (UFMG), Hércules Ribeiro Leite (UFMG), Luana Cristina da Silva (UFMG) e Paula Silva de Carvalha Chagas
(UFJF).



14, Conheg¢o os passos a tomar quando estou
preocupado que minha crianga esteja recebendo 0 |
Servigos ruins.

15. Eu me certifico de que os profissionais
compreendem minhas opinides sobre os servigos que 0 1 2 3 4 5
minha crianga precisa.

16. Eu sou capaz de tomar boas decisoes sobre quais
servigos minha crianga precisa. 0 |

o
w
&
wn

()
w
I
wn

17. Sou capaz de trabalhar com instituigbes e
profissionais para decidir quais servigos minha 0 1 2 3 4 S
crianga precisa.

18. Eu me certifico de manter contato regular com os
profissionais que prestam servigos & minha crianga. 0 | 2 3 4 5

19. Minha opinido ¢ tdo importante quanto a opiniao
dos profissionais em decidir quais servicos minha 0 1 2 3 4 5]
crianga precisa.

20. Eu digo aos profissionais 0 que penso sobre os
servigos prestados 2 minha crianga, 0 | 2 3 4 5

21. Eu sei quais servi¢os minha crianga precisa.

0 1 2 3 4 S
22, Quando necessdrio, eu tomo a iniciativa de
procurar servigos para minha crianga ¢ minha 0 1 2 3 4 5
familia,
23. Tenho uma boa compreensio da rede de servigo
que minha crianga estd envolvida. 0 | 2 3 -+ 5
24. Os profissionais devem me perguntar quais
servigos eu desejo para minha crianga. 0 | 2 3 -+ 5

Sobre seu envolvimento na Nio Nunca Rara- Algumas | Frequen- Muitas

Aplicivel mente vezes temente vezes
comunidade...
25. Eu sinto que posso contribuir para melhorar os
servigos para criangas na minha comunidade. 0 | 2 3 4 D
26. Eu entro em contato com meus representantes
politicos quando projetos ou questdes importantes 0 | 2 3 4 5
relativas as criangas estdo pendentes.
27. Eu entendo como a rede de servigos as criangas
¢ organizada. 0 1 2 3 4 5
28. Eu tenho ideias sobre a rede de servigos ideal
para criangas. 0 1 2 3 4 5
29. Eu ajudo outras familias a obter os servigos que
precisam. 0 1 2 3 4 5

0 1992 Family Empowerment Scale, Koren, DeChillo, & Friesen, Regional Research Institute, Portland State University, P.O, Box 751, Portland, OR 972070751, Tradugliio autorizada da FES
para o Portuguds-Brasil (2022): Acsa Soares Santos (UFMG), Bruno Alvarenga Soares (UFMG), Hércules Ribeiro Leite (UFMG), Luana Cristina da Silva (UFMG) e Paula Silva de Carvalho Chagas
{UFJF),



30. Eu acredito que outros pais e eu podemos
influenciar nos servicos prestados as criangas. 0 | 2 3 4 5

31. Eu digo as pessoas nas institui¢oes e no governo
como 0s servicos para criangas podem ser 0 1 2 3 4 5
melhorados.

32. Eu sei como fazer com que os gestores de
institui¢des ou representantes politicos me ougam. 0 | 2 3 4 5

33. Eu sei quais direitos dos pais e filhos estido sob o
regime de leis da educacio especial. 0 1 2 3 4 5

34. Eu sinto que meu conhecimento e experiéncia
como cuidador podem ser usados para melhorar os 0 | 2 3 4 5
servigos para criancas e suas familias.

Comentarios:

@ 1992 Family Empowerment Scale, Koren, DeChillo, & Friesen, Regional Research Institute, Portiand State University, P.O. Box 751, Portland, OR 97207-0751. Tradug¢do autorizada da FES
para o Portugués-Brasil (2022): Acsa Soares Santos (UFMG), Bruno Alvarenga Soares (UFMG), Hércules Ribeira Leite (UFMG), Luana Cristina da Silva (UFMG) e Paula Silva de Carvalha Chagas
(UFIF).



APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) PARA
CUIDADORES DE INDIVIDUOS COM PARALISIA CEREBRAL

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa intitulada: “Confiabilidade
da Escala de Empoderamento Familiar (FES) em cuidadores de individuos brasileiros
com Paralisia Cerebral”, em virtude de ser responsavel por uma criang¢a, adolescente ou
jovem adulto com diagndstico de Paralisia Cerebral com idade entre 0 e 21 anos, e
residente do Brasil. Essa pesquisa é coordenada pelo(a) Professor(a) Mariana Aguiar de
Matos e contard ainda com o pesquisador Professor Hércules Ribeiro Leite, a aluna de
mestrado Luana Cristina da Silva e a aluna da graduacdo Acsa Soares Santos. A sua
participacdo nao é obrigatéria sendo que, a qualquer momento da pesquisa, vocé podera
desistir e retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trara nenhum prejuizo para sua
relacdo com os pesquisadores ou com a Faculdade Sete Lagoas (FACSETE). Para
confirmar sua participacao vocé precisara ler todo este documento e depois selecionar a

opcao correspondente no final dele.

O objetivo desta pesquisa € investigar a confiabilidade da Escala de
Empoderamento Familiar em cuidadores de criancgas, adolescentes e jovens adultos com
Paralisia Cerebral. A participacdo nesta pesquisa consistira em responder algumas
guestdes de modo online, dessa forma, € necessario utilizar um telefone moével ou
computador com acesso a internet. Caso vocé decida aceitar o convite, sera
submetido(a) ao(s) seguinte(s) procedimentos: os pesquisadores irdo coletar seus dados
e os dados do(a) seu(sua) crianca/adolescente/jovem adulto, e vocé ira responder um
guestionario com perguntas sobre habilidades motoras da sua
crianca/adolescente/jovem adulto e outro com questdes sobre o empoderamento de
vocés acerca dos cuidados do seu(sua) filho(a) ou individuo sobre sua responsabilidade.
Para avaliar a consisténcia do questionario, o mesmo devera ser respondido duas vezes,
em um intervalo de 7 a 15 dias. Este questionario sera disponibilizado de forma online
por meio da plataforma Google Forms, e o tempo de preenchimento € de
aproximadamente 15 minutos. O tempo previsto para a sua participacdo é de
aproximadamente 30 minutos distribuidos em 2 dias.

Os riscos relacionados com sua participacdo sao de que ao responder o questionario,
vocé podera se sentir desconfortavel ou constrangido com alguma pergunta e vocé
podera interromper o preenchimento a qualguer momento ou deixar de responder

gualquer uma das perguntas. Ha ainda o risco de vocé ser identificado, o que sera

33



minimizado, uma vez que, as informagOes fornecidas por vocé serdo mencionadas
apenas por codigos em qualquer publicacdo ou material que possa resultar desta
pesquisa. 0s seus dados pessoais serdo confidenciais e sé poderdo ser tornados
publicos com a sua permissdo. as informac6es do estudo ndo serdo analisadas em
termos individuais e sim através da média de todos os participantes, reforcando o caréater

confidencial dos dados da pesquisa.

Seré respeitada a sua vontade sem nenhum prejuizo a vocé. Sera garantido o
sigilo da sua identificacdo e sera respeitada a Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais
(Lei n® 13.709/2018). Uma vez concluida a coleta de dados, seré realizado o download
dos dados coletados para um dispositivo eletronico local, apagando todo e qualquer
registro de qualquer plataforma virtual, ambiente compartilhado ou "nuvem" e todas as

informacfes armazenadas terdo acesso restrito aos pesquisadores.

Os beneficios relacionados com a sua participacéo séo indiretos, mas ao participar
dessa pesquisa vocé estara nos ajudando a entender questdes relacionadas ao
empoderamento familiar de criancas/adolescentes/jovens adultos com Paralisia

Cerebral.

Os resultados desta pesquisa poderdo ser apresentados em seminarios,
congressos e similares, entretanto, os dados/informacdes pessoais obtidos por meio da
sua participacdo serdo confidenciais e sigilosos, ndo possibilitando sua identificacéo.
Vocé sera ressarcido pelo(a) coordenador(a) por despesas tidas em funcéo da pesquisa
e dela decorrentes. Em qualquer momento, se vocé sofrer algum dano,
comprovadamente decorrente desta pesquisa, tera direito a indenizagcdo, assisténcia

integral e imediata, de forma gratuita pelo tempo que for necessario.

Para ter uma coépia desse termo vocé devera imprimi-lo, ou devera gerar uma
copia em pdf para guarda-lo em seu computador. Vocé também podera solicitar aos
pesquisadores da pesquisa uma versao deste documento a qualguer momento por meio
do telefone ou e-mail registrados no final deste termo.

Coordenador(a) do Projeto: Mariana Aguiar de Matos

Endereco: FACSETE, Rua lItalia Pontelo, 50, Chacara do Piava - Sete Lagoas, CEP
35700-170

Telefone: (31) 3773-3268

Declaro que entendi os objetivos, a forma de minha participagéo, riscos e
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beneficios da mesma e aceito o convite para participar. O pesquisador me garantiu que
eu poderei sair da pesquisa a qualguer momento, sem dar nenhuma explicagéo, e que
esta decisdo ndo me trard nenhum tipo de penalidade ou interrupgdo de meu tratamento.
Autorizo a publicacdo dos resultados da pesquisa, a qual garante o anonimato e o sigilo
referente & minha participagao.

( ) ACEITO PARTICIPAR

( ) NAO ACEITO PARTICIPAR

Informacdes — Comité de Etica em Pesquisa da UFVIM
Rodovia MGT 367 - Km 583 - n°® 5000 - Alto da Jacuba
Diamantina/MG CEP: 39.100-000
Tel.: (38) 3532-1240
Coordenador: Prof. Fabio Luiz Mendonga Martins
Secretéria: Leila Adriana Gaudencio Sousa
Email: cep.secretaria@ufvim.edu.br
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