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RESUMO

Introducgéo: A fluéncia na fala que refere a toda emisséo de fala realizada sem esforco.
Os transtornos da fluéncia séo caracterizados por uma condi¢do crénica de aspecto mul-
tidimensional que ocorre devido a uma desordem no sistema neural de controle sensério-
motor da fala. O individuo pode interrup¢gdes involuntarias no momento da fala, o que
acarreta uma fala com esforgo, tensdo vocal, prolongamento ou repeticdes de sons, ge-
rando consequéncias sociais e emocionais negativas para a qualidade de vida do indivi-
duo. Contudo, pouco se sabe do impacto dos transtornos da fluéncia da fala na qualidade
de vida do cuidador e/ou responséavel pelo individuo que apresenta o transtorno de fala.
Método: O estudo € de carater quantitativo, transversal e observacional, inicialmente foi
feita a analise de prontuérios para a coleta dos dados de identificacdo e avaliacdo da flu-
éncia da fala, e em seguida a aplicagéo da Escala Burden Interview ao cuidador presenci-
almente ou via telefone. A Escala possui 22 questdes que refletem como as pessoas sen-
tem-se quando cuidam de outra pessoa e o participante deve indicar a resposta por meio
de uma escala likert, selecionando entre nunca, raramente, algumas vezes, frequente-
mente e sempre. Resultados: Participaram do estudo 15 pacientes com transtornos de
fluéncia, 80% eram do género masculino, 80% tinham o diagnéstico de gagueira, 13%
taquilalia e 7% taquifemia. O tempo médio de terapia fonoaudioldgica foi de 11,53 meses.
Em relac@o aos cuidadores que responderam ao questionério de sobrecarga, 67% eram
do género feminino, a maioria era mées (60%), 73,33% dos cuidadores sentem que a cri-
anca depende do responsavel, 66,66% dos cuidadores sente que deveriam fazer mais
pela crianca e 53,33 % dos cuidadores sentem que a crianga espera que cuide dele, co-
mo se o cuidador fosse a Unica pessoa que ele pode depender. Contudo, 40% dos cuida-
dores referiram que nunca se sentiram sobrecarregados por cuidar do individuo com a
alteracdo da fluéncia da fala. A pontuacdo média obtida na Escala Burden Interview foi de
24,4 pontos e 53% (8) apresentaram uma pontuagao elevada e sugestiva de estado de
sobrecarga emocional devido a alterag&o na fluéncia do paciente. A psicoterapia foi reali-
zada por 20% dos pacientes e 13% dos cuidadores. Conclusé&o: O presente estudo reve-
lou que a maioria dos cuidadores de pacientes com alteragdo da fluéncia eram mulheres e
mais da metade apresentaram uma pontuagao elevada e sugestiva de estado de sobre-
carga emocional. Contudo, quase a metade dos cuidadores se apresentaram em estado
de negacéao referindo que nunca se sentiram sobrecarregados. Além disso, poucos paci-
entes e cuidadores buscaram auxilio psicoldgico. Este estudo foi importante para consci-
entizar aos cuidadores de individuos com transtornos da fluéncia da fala em relagéo a
sobrecarga emocional que vem enfrentando e apoié-los no processo terapéutico relacio-
nado ao transtorno de fluéncia.

Palavras-chave: Fonoaudiologia, Gagueira, Cuidadores, Qualidade de vida.



INTRODUCAO

A comunicacdo € uma das principais atividades humanas, no qual envolve etapas
fisiologica e psicoldgica, como captacdo de sentidos, percepcdo, atencdo, memoria,
pensamentos e consciéncia, portanto neste processo estdo envolvidos o sistema
linguistico e expresséo verbais (GODOY, 2016).

A fluéncia na fala que refere a toda emissao de fala realizada sem esforco, que
necessita da consciéncia e entendimento da funcionalidade da fala para facilitar a
comunicagdo humana (MARTINS e ANDRADE, 2008). Dentre os transtornos da fluéncia
existem trés tipos de diagndstico: a gagueira, a taquilalia e a taquifemia.

A gagueira é o principal diagndstico e caracterizada por um distarbio neurobiolégico
da fala causando rupturas involuntarias no movimento da fala do sujeito sendo ramificada
em gagueira do desenvolvimento, neurogénica ou psicogénica (ANDRADE, 2017). A
taquilalia é definida pela velocidade de fala acentuada ou irregular comprometendo a
inteligibilidade da mensagem e consequentemente a compreensdo da fala, mas né&o
comprometendo a integridade do discurso e ndo ocorre aumento significativo no namero
de hesitagdes/disfluéncias comuns ou gaguejadas e por fim a taquifemia que também é
caracterizada pela ascendéncia, constante ou irregular da velocidade de fala, porém
apresenta aumento significativo no nimero de hesitagdes/disfluéncias comuns e pouca
consciéncia do disturbio de fluéncia ( RODRIGUES e ROSA, 2017).

A gagueira é um distarbio que ocorre na fase inicial da comunicacéo, ou seja, na
infancia, tendo como caracteristica uma fala ndo fluente, possuindo rupturas, o que
acarreta em uma fala com esforgo, tenséo vocal, prolongamento ou repeticdes de sons,
que gerara consequéncias sociais e emocionais negativas para a qualidade de vida do
individuo (OLIVEIRA et al., 2011).

A gagueira é uma condi¢do crbnica de aspecto multidimensional, principalmente
caracterizada por interrupgées involuntarias no momento da fala do individuo, sendo uma
desordem no sistema neural de controle sensdério-motor da fala (ANDRADE, 2004). Essa
desordem da fluéncia o problema consiste em uma dificuldade do cérebro para sinalizar o
término de um som e passar para 0 proximo, ou seja, a pessoa inicia a palavra, mas fica
presa em algum som ou silaba no inicio ou durante a fala, até que o cérebro consiga
gerar o comando necessario para dar prosseguimento ao restante da emissao
(ANDRADE, 2004).
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Estima-se que a gagueira atinge cerca de 70 milh6es da populagdo mundial,
representando 1% de toda a populagdo, sendo a causa um mistério para varios autores,
tendo como hipétese principal as alteracfes na genética. Estudos também destacam a
hipétese sobre a relacdo entre a gagueira e a interferéncia de um hemisfério cerebral
sobre o outro, tornando uma barreira para a comunicagdo efetiva (JAKUBOVICZ e
BASBAUM, 2012).

A familia possui um importante papel na sociedade, o de valorizar a constru¢cdo da
identidade dos seus membros, cuidando para que o vinculo entre esses se mantenha
sempre preservados (GODOQY, 2016). A familia desenvolve uma sequéncia de papéis
fundamentais para o crescimento psicoldgico do individuo, a vista disso, a familia convive
constantemente com as modificagcdes dos valores e padrfes éticos, sendo que cada um
tem sua particularidade e identidade que pode ser interferida por vivéncia traumatica,
além de garantir o desenvolvimento psicossocial e acomodagdo de seus membros a
cultura e a extensédo desta (GODOQY, 2016).

Almeida, Dzulinski e Vieira (2017), ressalta que a familia tem papel fundamental para
a adesao do tratamento fonoaudiolégico, assim influenciando de maneira direta no
desenvolvimento do paciente, porém estudos comprovam que a influéncia familiar
também pode interferir de maneira negativa para o desenvolvimento, devido & exigéncia
em excesso, acarretando uma interacdo sobre pressao linguistica por parte de pais
exigentes.

A sobrecarga de cuidadores de pessoas com diagnostico € descrita como uma
perturbacao psicoldgica e fisica excessiva resultante do lidar com a dependéncia fisica e
a incapacidade mental do individuo alvo da atencdo e dos cuidados. Ao assumir o papel
de tutor, cuidador ou responsével pelo bem-estar e prestacdo de cuidados a um familiar
dependente, o cuidador fica sujeito a tens&o, agentes estressantes e impactos na
qualidade de vida, mas também a ganhos, tais como sentir satisfagdo e bem-estar quanto
ao desempenho do seu familiar (MISQUIATTI, 2015). Contudo, pouco se sabe do impacto
dos transtornos da fluéncia da fala na qualidade de vida do cuidador e/ou responsével
pelo individuo que esta gaguejando, por isso o intuito do estudo € estimar a sobrecarga
de familiares cuidadores de criangas alteragdes na fluéncia da fala, segundo a percepgéao

dos cuidadores.

METODOS
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O estudo é de carater quantitativo, transversal e do tipo observacional. O estudo
teve duas fases distintas, inicialmente foi feito a andlise de prontuarios da Clinica Escola
do UNIVAG e em seguida aplicada a Escala Burden Interview. Para tal foi preenchida a
Declaragdo de instituicdo coparticipante e o Termo de autorizagdo para utilizacdo e
manuseio de dados assinados pela responsavel da Clinica Escola do UNIVAG (Anexos 1
e 2). O projeto foi submetido no Comité de Etica em Pesquisa conforme a resoluc&o
466/12, CAAE n°® 40412620.0.0000.5692.

Os cuidadores foram incluidos por amostragem de conveniéncia, que tinham
criangas com alteracdo da fluéncia da fala de quaisquer idades e ambos o género, que
estavam em atendimento na Clinica Escola do UNIVAG — MT. Foram apresentados 0s
objetivos da pesquisa e o termo de consentimento livre esclarecido (Anexo 3), e s6 apés a
assinatura ou gravacao do consentimento foi dado o inicio a coleta de dados. A coleta de
dados foi realizada por meio de telefonema ou presencial.

Foram coletados os dados do prontuario por meio da Ficha para coleta de dados e
sobrecarga emocional autorreferida por cuidadores de pacientes com transtornos de
fluéncia, elaborada pelas autoras (Apéndice 1), como: nome do cuidador e da crianga,
idade, renda familiar, sexo, profissdo do cuidador, diagnéstico, grau da gagueira, tempo
de terapia fonoaudiolégica e se ja realizou terapia psicolégica e as entrevistas foram
individuas de modo presencial ou via telefone com os cuidadores na prépria clinica
escola, durante o horéario de terapia fonoaudiol6gica das criangas.

Para avaliar a sobrecarga familiar foi aplicada a Escala Burden Interview por Zarit e
Zarit (1987); traduzido para o portugués por Scazufca (2002) (Anexo 4). O questionario
apresenta 22 questbes em uma escala likert variando de 0 a 4, sendo O nunca,l =
raramente, 2 = algumas vezes, 3 = frequentemente e 4 = sempre, contudo para o
presente estudo foi feito um agrupamento em que nunca, raramente e algumas vezes
corresponde a ndo e frequentemente e sempre como sim, as respostas possiveis indicam
guanto o entrevistado se sente sobrecarregado devido ao seu papel como cuidador, logo
soma todas as pontuagdes dos itens que pode variar de 0 a 88, sendo que quanto maior a
pontuacao total, mais a pessoa esta em sobrecarga emocional.

Os escores sao interpretados da seguinte maneira de 0 a 20 pontos (auséncia ou
pouca sobrecarga), 21 a 40 pontos (sobrecarga moderada), 41 a 60 pontos (sobrecarga
moderada a severa) e 61 a 88 (sobrecarga severa). Contudo, para o presente estudo o
escore foi adaptado e dicotomizado em que 0 a 20 como auséncia de sobrecarga e 21 a

88 foi agrupado como presenca de sobrecarga.
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A andlise estatistica foi feita por meio das frequéncias absolutas e relativas, média,
minimo, maximo e desvio padrao utilizando-se o software Microsoft Excel versao n° 16,

sendo os dados expressos por meio de graficos e tabelas.

RESULTADOS

Participaram do estudo 15 individuos, 80% eram do género masculino (12), a
média de idade foi de 7,2 anos (DP=2,42 anos), 80% tinham o diagnostico de gagueira
(12), 13% taquilalia (2) e 7% taquifemia (1). O tempo médio de terapia fonoaudioldgica foi
de 11,53 meses, minimo de 1 més e maximo de 47 meses.

Em relacé@o aos cuidadores que responderam ao questionario de sobrecarga, 67%
eram do género feminino (10), a média de idade foi de 36,8 anos (DP=7,92 anos), a
maioria era maes (60%).

Na tabela 1 € possivel observar que 73,33% dos cuidadores sentem que a crianga
depende do responsavel, 66,66% dos cuidadores sente que deveriam fazer mais pela
crianca e 53,33 % dos cuidadores sentem que a crian¢a espera que cuide dele, como se

o cuidador fosse a Unica pessoa que ele pode depender.

Tabela 1. Respostas dos acompanhantes de pacientes atendidos no ambulatério de
fluéncia de uma clinica escola conforme a Escala Burden Interview no ano de 2020.

Iltens n %

S pede mais ajuda do que ele necessita 7 | 46,66

Por causa do tempo que gasta com S, o cuidador sente que n&o tem tempo | 5 | 33,33
suficiente para si mesmo

O cuidador se sente estressado entre cuidar de S e ter outras responsabilidades | 3 20,00
com a familia e trabalho

O cuidador se sente envergonhado com o0 comportamento de S 0 0
O cuidador se sente irritado quando S esta perto 2 | 13,33
S afeta negativamente os relacionamentos do cuidador com outros membros da | O 0
familia ou amigos?

O cuidador sente receio pelo futuro de S 4 26,66
O cuidador sente que S depende dele 11 | 73,33
O cuidador te se sente tenso quando S esta perto 0 0

A salde do cuidador foi afetada por causa do envolvimento com S 0 0
O cuidador ndo tem tanta privacidade como gostaria por causa de S 3 | 20,00
A vida social do cuidador foi prejudicada por estar cuidando de S 0 0
O acompanhante ndo se sente a vontade de ter visitas em casa por causa de S 3 | 20,00
O cuidador sente que S espera que cuide dele, como se o cuidador fosse a Gnica | 8 | 53,33

pessoa que ele pode depender

O cuidador sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se | 6 40,00
as suas outras despesas

O cuidador sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo 2 | 13,33

O cuidador sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S 2 | 13,33




O cuidador gostaria que outra pessoa cuidasse de S 1 6,66
O cuidador sente duvida sobre o que fazer por S 1 6,66
O cuidador sente que deveria estar fazendo mais por S 10 | 66,66
O cuidador sente que poderia cuidar melhor de S 8 | 53,33

Legenda: S=paciente

No grafico 1 é possivel observar que 40% dos cuidadores referiram que nunca se

sentiram sobrecarregados por cuidar do individuo com a alteragéo da fluéncia da fala.

Grafico 1. Porcentagem sobre o quanto o cuidador se sente sobrecarregado por
cuidar de pacientes atendidos no ambulatério de fluéncia de uma clinica escola

conforme a Escala Burden Interview no ano de 2020.
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A pontuacdo média obtida na Escala Burden Interview foi de 24,4 pontos

(DP=16,73) e 53% (8) apresentaram uma pontuacdo elevada e sugestiva de estado de

sobrecarga emocional devido a alteragéo na fluéncia do paciente (Gréfico 2).

Grafico 2. Prevaléncia de Sobrecarga autorreferida
por cuidadores de pacientes atendidos no
ambulatério de fluéncia de uma clinica escola
conforme a Escala Burden Interview no ano de
2020.
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A psicoterapia foi realizada por 20% (3) dos pacientes e 13% (2) dos cuidadores conforme

o grafico abaixo.

Grafico 3. Porcentagem dos pacientes e
acompanhantes que fizeram psicoterapia.
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DISCUSSAO

Os resultados analisados nesta pesquisa proporcionaram observar os aspectos
relativos a sobrecarga de familiares de criangcas com alteracdo na fluéncia da fala que
recebem atendimento fonoaudiolégico em uma clinica-escola. Tais dados mostram como
os familiares desta pesquisa relatam sentir-se quando cuidam da crian¢ca com alteragao
na fluéncia da fala e constituem importante conhecimento para o planejamento de
intervengdes dirigidas a criangas com alteragéo na fluéncia da fala e seus familiares.

Diante aos dados da pesquisa caracterizaram que cerca de 67% dos cuidadores
responsaveis eram do género feminino, composto por 8 maes e 1 avo. Diante do
contexto historico, as mulheres tém o papel maternal e do lar, enquanto o homem tendem
a assumir o papel de provedor e a se envolver menos com o lar, por esse motivo
encontram-se mais mulheres ativas no compromisso familiar (VENANCIO,2012).
Contudo, atualmente as mulheres tem assumido ambos os papeis, de cuidadora e de
trabalhadora podendo estar mais ainda sobrecarregada diante de suas funcoes.

Em relagéo ao género dos pacientes atendidos, a maioria era do masculino (80%).

Este fato concorda com a literatura, em que o distarbio da fluéncia apresenta proporgéo
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de trés homens para uma mulher, e acontece na infancia entre a faixa etaria de 2 e 6
anos, o que indica que a prevaléncia da gagueira no género masculino esta presente
desde o inicio da linguagem oral, enquanto as meninas tém mais facilidade de
recuperacao espontanea da gagueira, o que pode ser explicado pela melhor capacidade
de utilizag&o de recursos linguisticos pelas meninas (MARCIAL et al., 2012).

O tempo médio de terapia fonoaudiolégica do estudo foi de 11,53 meses, minimo de
1 més e maximo de 47 meses que vai de contrapartida com o “Guia de orientagdo para
fonoaudiblogos: balizador de tempo de tratamento em fonoaudiologia” elaborado pelo
Conselho Federal de Fonoaudiologia (CFFa), no qual relata que o tempo do tratamento
em casos de gagueira dura em média seis meses, com sessdes que devem ser
realizadas duas vezes por semana com duragéo de atendimento de 45 minutos. Contudo,
0s pacientes do presente estudo foram atendidos em uma clinica escola, com
atendimentos uma vez por semana, com duracdo de 40 minutos, além das férias
coletivas, por esse fato o tratamento foi mais prolongado do que o indicado pelo CFFa
(2013).

Em vista dos dados obtidos no estudo, foi possivel observar que 73,33% dos
cuidadores sentem que a crianga depende do responséavel, 66,66% dos cuidadores
sentem que deveriam fazer mais pela crianga e 53,33% dos cuidadores sentem que a
crianca espera que cuide dele, como se o cuidador fosse a Unica pessoa que ele pode
depender. Diante disso, podemos entender que proteger a crian¢a € um instinto maternal,
as pessoas e especificamente as maes sempre buscam o melhor, querem protegé-los de
qualquer ameaca e nesse caso a preocupagao invade todo o ser psiquico, pois pensam
no futuro, suas habilidades de sobrevivéncias, suas dificuldades pessoais, as pessoas
que as rodeiam e em que meio social esta inserido (BENICIO E SOUZA, 2019). Este fato
concorda com os achados do presente estudo em que mesmo tendo todo o cuidado,
muitas se sentem que deveriam fazer mais por eles, e ndo percebem o quanto estédo
sobrecarregadas por viver para eles, as vezes, deixam de fazer suas vontades, seus
compromissos para fazer a vontade da criancga.

Pensando nesse aspecto entra em contradicdo com o estudo, pois na pesquisa 40%
informaram que nao sentem sobrecarregados cuidando de crianga com alteragdo da
fluéncia da fala, mas no grafico 2 a prevaléncia é de 53% (8) que apresentaram uma
pontuacdo elevada e sugestiva de estado de sobrecarga emocional, ou seja, muitos
cuidadores estdo sobrecarregados, mas ndo admitem que necessitam de cuidados e
atencao. Semelhantemente, no estudo “Andlise da sobrecarga de cuidadores de jovens

com Sindrome de Down fisicamente ativos e sedentarios” (2014) que também aplicou a
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Escala Burden Interview demonstrou que o cuidador se sente sobrecarregado por cuidar
da crianca conforme a pontuacdo final, porém 68,3% referiram passar por pouco de
sobrecarga.

Referente a crianga com alteragéo da fluéncia da fala sdo submetidos a preconceitos
e sofrem bullying, em que promove efeito cascata sobre a gagueira, o que pode agrava-la
em todos os niveis, inclusive no das emocdes negativas e impedir 0os avangos
terapéuticos, pois o cunho emocional tem total ligagdo com a fala fluente (NAGIB et al.,
2016). Em pesquisa que comparou dois grupos, um com gagueira e outro sem, com fins
de investigar a autoestima, orientacdo para a vida, satisfacdo com a propria vida, e
intimidagéo, por meio de autorrelato, a vitimizagédo foi mais de quatro vezes maior em
pacientes gagos do que nos sem a gagueira. Considerando os achados, obtiveram baixa
autoestima e pouco otimismo muito superiores aos dos colegas que ndo gaguejavam,
diante disso percebe que as criangas também precisam de tratamento psicoldgico para
complementar o processo terapéutico (NAGIB et al., 2016).

O instituto Market Analysis (2016) revelou que apenas 2% da populagéo adulta dos
principais centros urbanos faz psicoterapia atualmente e relata que o potencial da terapia
como ferramenta para tratar problemas pessoais é 15 vezes maior, mas ainda existe
preconceito sobre a psicoterapia, no qual traz a percepgéo de que esse tipo de tratamento
€ sO para pessoas com algum problema mental.

Outro aspecto que vale ressaltar € que o instrumento utilizado neste estudo
demonstrou ser eficaz no sentido de levantar dados importantes acerca da sobrecarga de
cuidadores de criangas com alteragédo da fluéncia da fala. Contudo, deve-se levar em
consideragdo a importancia em realizar outros estudos com um numero maior de
participantes com o proposito de confirmar ou ndo se ha diferencas estatisticamente
significantes entre a populagéo estudada. Sugere-se ainda o desenvolvimento de estudos
longitudinais e analises que comparem dados de familiares de criangas com alteragdo da

fluéncia da fala e dados de familiares de criangcas sem queixas de desenvolvimento.

CONCLUSAO

O presente estudo revelou que a maioria dos cuidadores de pacientes com alteragéo
da fluéncia eram mulheres e mais da metade apresentaram uma pontuacdo elevada e
sugestiva de estado de sobrecarga emocional. Contudo, 40% dos cuidadores referiram
que nunca se sentiram sobrecarregados. Além disso, poucos pacientes e cuidadores

buscaram auxilio psicologico. O estudo proporcionou aos cuidadores a conscientiza¢ao
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sobre a sobrecarga emocional, no qual precisam buscar apoio psicologico para ter
qualidade de vida e assim podendo ter uma harmonia familiar mediante a dificuldade
peculiar da crianga. Além disso, foi importante para demonstrar aos terapeutas para
abordarem a familia, avaliar o grau de sobrecarga emocional, realizar encaminhamentos
se necessarios. Pois, os cuidadores devem estar bem psicologicamente para que estejam
dispostos a auxiliar o paciente no processo terapéutico.
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ANEXO 1 - DECLARAGCAO DE INSTITUICAO COPARTICIPANTE

Declaramos ciéncia quanto a realizacdo da pesquisa intitulada “Sobrecarga familiar e

criancas com transtornos de fluéncia: perspectiva dos cuidadores.” realizada por Ana Flavia

Pereira_ Minot e Nathalina da Costa Alves, telefone de contato (65) 996002177, matriculada no

curso de fonoaudiologia do UNIVAG, sob a orientacéo da professor(a) Andreia Cristina Munzlinger

dos Santos, a fim de desenvolver o TCC, para obtencdo do titulo de bacharelado em

fonoaudiologia, sendo esta uma das exigéncias do curso. No entanto, os pesquisadores garantem
gue as informacfes e dados coletados serdo utilizados e guardados, exclusivamente para fins
previstos no protocolo desta pesquisa.

A ciéncia da instituicao possibilita a realizacédo desta pesquisa, que tem como objetivo de:
Avaliar a sobrecarga de familiares cuidadores de criangas com gagueira, segundo a percepgao
dos cuidadores, fazendo-se necessario a coleta de dados nesta instituicdo, pois configura
importante etapa de elaboracdo da pesquisa. Para a coleta de dados pretende avaliar 0s

cuidadores que tenha criancas de quaisquer idades e ambos o género e que estejam em

atendimento no_ano de 2020. O nome do sujeito participante do questionario sera ocultado,

garantindo o sigilo nominal da pessoa.

O estudo em questdo, permitird que os participantes realizem uma autoavaliacdo sobre
seus sentimentos e sobrecargas, monitoradas por fonoaudidlogos. Além disso, proporcionara mais
estudos para ser aprofundados na literatura, alguns profissionais terdo consciéncia da sua
importancia no envolvimento com o grupo de cuidadores de crianga com gagueira.

A presente pesquisa apresenta risco minimo, pois ndo havera a aplicacdo de nenhum
procedimento invasivo e sim o preenchimento de um questionario. O participante ao relatar a
sobrecarga emocional sofrida pode se sentir constrangido ou emotivo com as respostas, neste
caso o mesmo podera desistir do estudo. Os participantes que referirem passar por uma elevada
sobrecarga emocional serdo orientados e encaminhado para o setor de psicologia da Clinica
Escola do UNIVAG.

Declaramos que a autorizagao para realizacdo da pesquisa acima descrita serd mediante
a apresentacédo de parecer ético aprovado e emitido pelo CEP/UNIVAG, nos termos da Resolugéo
CNS n°. 466/12.
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Esta instituicdo esta ciente de suas corresponsabilidades como instituicdo coparticipante
do presente projeto de pesquisa de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de

seguranca e bem-estar.

Varzea Grande, de de

Assinatura e carimbo do responsavel institucional

ANEXO 2 - TERMO DE AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO E MANUSEIO DE DADOS

TERMO DE AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO E MANUSEIO DE DADOS

Solicitamos autoriza¢do para manusear prontuérios, documentos, fichas e entre ou-
tros desta instituicdo/unidade, para a realizagéo do projeto sobre a Sobrecarga familiar e
criangas com transtornos de fluéncia: perspectiva dos cuidadores, orientado pela Profa.
Me. Andréia Cristina Munzlinger dos Santos e desenvolvido pelas académicas Ana Flavia
Pereira Minot e Natalina da Costa Alves. Com objetivo de coletar os dados de pacientes
com alteracédo na fluéncia da fala para estimar a sobrecarga de familiares cuidadores des-
sas criangas, segundo a percepc¢ao dos cuidadores.

A coleta de dados sera por meio de prontuarioS COmo: nome do cuidador € da criancga,
idade, renda familiar, sexo, profissdo do cuidador, diagnéstico, grau da gagueira, tempo
de terapia fonoaudiolégica e se ja realizou terapia psicolégica e as entrevistas serao indi-
viduas de modo presencial ou via telefone com os cuidadores na propria clinica escola,
durante o horario de terapia fonoaudiolégica das criancas, apds apresentados os objetivos
da pesquisa e o termo de consentimento livre esclarecido, e s6 apds a assinatura ou gra-
vacdo do consentimento dos participantes e instituicdo dar-se-4 inicio a coleta de dados,
no qual apresentara risco minimo, pois ndo havera a aplicacdo de nenhum procedimento
invasivo e sim o preenchimento de um questionario.

Garantir o sigilo com os dados coletados e com a Instituicdo, por exemplo, substitu-
ir o nome dos pacientes e/ou das fichas por cédigos (P1, P2, P3...), e 0 nome da institui-
¢éo por letras, por exemplo, Instituicdo A para manter o anonimato dos dados coletados.

Os dados seréo coletados para desenvolver a pesquisa do TCC (Trabalho de Con-
clusé@o do Curso) e posteriormente sera destinado os dados para a publicagdo em revistas
cientificas da &rea, periddicos ou cadernos de resumos.

Asseguramos que os dados coletados ficardo guardados por 5 anos, sob respon-

sabilidade dos pesquisadores e apoOs esse periodo serdo destruidos, conforme Resolugcéo
466/12.

Varzea Grande, de de
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Assinatura e Carimbo do Responsavel pelos prontuarios/dados da instituicao.

ANEXO 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado participante,

Vocé estd sendo convidado(a) para participar da pesquisa: Sobrecarga familiar e criangas transtornos de fluéncia:
perspectiva dos cuidadores. A pesquisa serd desenvolvida por Andreia Cristina Munzlinger dos Santos, fonoaudiéloga do UNIVAG -
Centro Universitario de Varzea Grande e as discentes Ana Flavia Pereira Minot e Natalina Costa Alves. O objetivo central do estudo é
estimar a sobrecarga de familiares cuidadores de criangas com gagueira, segundo a percepcéo dos cuidadores.

Sua participacdo é voluntéria, isto é, ela ndo é obrigatéria e vocé tem plena autonomia para decidir se quer ou ndo
participar, bem como retirar sua participagdo a qualquer momento. Vocé ndo seré penalizado de nenhuma maneira caso decida ndo
consentir sua participagéo, ou desistir da mesma. E importante ressaltar que seréo garantidas a confidencialidade e a privacidade das
informacdes por vocé prestadas. Os dados coletados serdo utilizados somente para pesquisa e os resultados deverdo ser vinculados
por meio de artigos cientificos em revistas especializadas ou em encontro cientificos, mantendo sempre o sigilo dos participantes.

Vocé participara de uma entrevista a fim de responder perguntas sobre a sobrecarga. O tempo de duragdo da entrevista é
de aproximadamente dez minutos. Ao final da pesquisa, todo material serd& mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos, conforme
Resolucéo 466/12 e orientagdes do CEP/UNIVAG.

O estudo em questdo, permitird que os participantes realizem uma autoavaliagdo sobre seus sentimentos e sobrecargas
emocionais, profissionais terdo consciéncia da sua importancia no envolvimento com o grupo de cuidadores de crianga com gagueira,
os cuidadores terdo consciéncia da importancia de estar bem para ajudar as criangas nesse processo terapéutico, assim trazendo
qualidade de vida familiar e além disso, proporcionara mais estudos para ser aprofundados na literatura.

Toda pesquisa que envolva seres humanos pode ocasionar riscos, mas em tipos variados, sendo que quanto maiores e
mais evidentes os riscos, os pesquisadores devem se atentarem para minimiza-los. A presente pesquisa apresenta risco minimo, e
vocé podera se sentir constrangido ou emotivo com as respostas, neste caso o vocé podera desistir do estudo a qualquer momento.
Caso vocé relate passar por uma elevada sobrecarga emocional, vocé sera orientado em relagdo a isso e podera ser encaminhado
para o setor de psicologia da Clinica Escola do UNIVAG.

Os resultados serdo divulgados em palestras dirigidas ao publico participante, relatérios individuais para os entrevistados,
artigos cientificos, no trabalho de concluséo de curso de fonoaudiologia das discentes Ana Flavia Pereira Minot e Natalina Costa Alves.

Em Termo sera redigido em duas vias, sendo uma para o participante e outra para o pesquisador. Todas as paginas do
termo serdo numeradas possibilitando a integridade das informagdes contidas no documento.

Contato com o(a) pesquisador(a) responsavel: Para maiores informagGes vocé devera entrar com contato com a
pesquisadora Andreia Cristina Munzlinger dos Santos pelo e-mail andreia.cristina@univag. edu.br, telefone: 3688-6142, enderego, Av.
Dom Orlando Chaves n° 2655, Bloco D.

Em caso de ddvida quanto a condugéo ética do estudo, entre em contato com o comité de ética em Pesquisa da UNIVAG:
Av. Dom Orlando Chaves n° 2655, Bloco C, Anexo & Pré-Reitoria de P6s Graduagdo, Bairro Cristo Rei - 78.118-000- Vargea
Grande - Mato Grosso, Brasil. Fone - (65) 3688-6111 e E-mail: cep@univag.edu.br

CONSENTIMENTO DA PARTICIPAQAO DA PESSOA COMO PARTICIPANTE DE PESQUISA
Eu, RG n° , abaixo assinado, concordo voluntariamente em participar

do estudo acima descrito, como sujeito. Declaro ter sido devidamente informado e esclarecido pelo pesquisador

sobre os objetivos da pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possi-

veis riscos e beneficios envolvidos na minha participagdo. Foi me dada a oportunidade de fazer perguntas e recebi telefones para entrar
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em contato, a cobrar, caso tenha duvidas. Fui orientado para entrar em contato com o CEP/UNIVAG, caso me sinta lesado ou prejudi-
cado. Foi-me garantido que ndo sou obrigado a participar da pesquisa e posso desistir a qualquer momento, sem qualquer penalidade.
Recebi uma via deste documento.

Véarzea Grande, ___de de

Assinatura do participante da pesquisa
Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:

ANEXO 4 - ESCALA BURDEN INTERVIEW

Table 1 - Burden Interview (Zarit & Zarit, 1987; traducdo para o por és: Marcia S fca)

¢ g

INSTRUGOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de
cada afirmativa, indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira(nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, ou sempre=4). Nao
existem respostas certas ou erradas.

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

O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra ndo tem tempo suficiente para si mesmo (a)?
O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a familia e o trabalho?
O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S?

O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto?

O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia ou amigos?
O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

L O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra n3o tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta cuidando de S?

13. O Sr/Sra n&o se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a Unica pessoa de quem ele/ela pode depender?
15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que serd incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em divida sobre o que fazer por S?

20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S**?

*No texto S refere-se a quem é cuidado pelo : Durante a i i usa o nome desta pessoa.
“INeste iterm as respostas s50: nem um pouco=0, um pouco=1, moderad 2, muito=3, 4.

CONDOEWLON 2
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APENDICE 1 - FICHA PARA COLETA DE DADOS E SOBRECARGA EMOCIONAL
AUTORREFERIDA POR CUIDADORES DE PACIENTES COM TRANSTORNOS DE FLUENCIA

A —DADOS DA CRIANCA
NOME:

IDADE (ANOS):

GENERO: ( ) MASCULINO ( )FEMININO
DIAGNOSTICO:

GRAU DA GAGUEIRA:

TEMPO DE TERAPIA FONOAUDIOLOGICA:

TERAPIA PSICOLOGICA: () NAO ( ) SIM, MOTIVO:

B - DADOS DO CUIDADOR
NOME:

IDADE:

GENERO: ( ) MASCULINO ( )FEMININO
GRAU DE PARENTESCO:

ESCOLARIDADE:

PROFISSAO:

RENDA FAMILIAR (SALARIOS MINIMOS):

TERAPIA PSICOLOGICA: () NAO ( ) SIM, MOTIVO:

*Elaborada pelas autoras.




