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Resumo

Introducéo: A paralisia cerebral € um grupo de desordens de movimento e postura, que
pode gerar limitacGes nas atividades e restricGes nas participacGes. A participacdo é
imprescindivel para o desenvolvimento, alem de garantir melhor habilidade fisica,
cognitiva e de comunicacdo. Objetivo: Descrever a participacdo domiciliar, escolar e
comunitaria de criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Métodos: Estudo
transversal, realizado com 16 pais ou responsaveis de criancas e adolescentes com
paralisia cerebral, inseridos em um Centro de Reabilitacdo de Goiénia, Goiés, Brasil.
Foram aplicados questionarios de avaliagdo sociodemografico e clinico para o0s
pais/responsaveis e para as criancas e adolescentes com paralisia cerebral e a Medida de
Participacdo e do Ambiente - Criancas e Jovens (PEM-CY). Resultados: A média de
idade das criancas e adolescentes foi de 7,50+2,34 anos. No ambiente domiciliar, a média
de frequéncia de participacdo e a porcentagem de atividades que as criangas e
adolescentes participaram foram de 4,47 e 68,75%; na escola de 3,80 e 62,50%; e na
comunidade de 2,48 e 49,38%. Concluséo: A participacdo das criangas e adolescentes
com paralisia cerebral foi maior no contexto domiciliar do que na escola e comunidade.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Pessoas com Deficiéncia. Participagéo Social.

Abstract

Introduction: Cerebral palsy is a group of movement and posture disorders, which can
lead to limitations in activities and restrictions in participation. Participation is crucial
for development, ensuring better physical, cognitive and communication skills. Objective:
To describe the home, school and community participation of children and adolescents
with cerebral palsy. Methods: This is a cross-sectional study, conducted with 16 parents
or guardians of children and adolescents with cerebral palsy, enrolled in a Rehabilitation
Center in Goiania, Goias, Brazil. Sociodemographic and clinical evaluation
questionnaires were applied to parents/guardians and to children and adolescents with
cerebral palsy along with the Participation and Environment Measure - Children and
Youth (PEM-CY). Results: The mean age of children and adolescents was 7.50+2.34
years. In the home environment, the mean frequency of participation and the percentage
of activities which children and adolescents participated were 4.47 and 68.75%; at school
3.80 and 62.50%; and in the community of 2.48 and 49.38%. Conclusion: The
participation of children and adolescents with cerebral palsy was higher in the home
context than in the school and the community.

Keywords: Cerebral Palsy. Disabled Persons. Social Participation.



Introducéo

A paralisia cerebral ¢ uma das deficiéncias motoras mais comum na infancia?,
com prevaléncia de 2 a 2,5 a cada 1000 nascidos vivos.? E descrita como um grupo de
desordens de movimento e postura, ndo progressivas, que ocorre no desenvolvimento
fetal ou infantil, gerando limitacdes na realizacdo de atividades. Pode ser acompanhada
por disturbios da comunicagdo, comportamento, cogni¢do, percepcdo, sensagao,
problemas musculoesqueléticos secundarios e epilepsia.®

A paralisia cerebral pode ser classificada pelo Sistema de Classificacdo da Funcao
Motora Grossa (GMFCS),? que é um sistema padronizado, subdividido em cinco niveis,
que auxilia na tomada de decisGes e estabelecimentos de metas terapéuticas.*® Criancas
dos niveis I, 11 e 1l sdo mais independentes, pois andam sem limitagcGes ou com auxilio
de um dispositivo manual de mobilidade; e dos niveis IV e V tém maior dependéncia,
pois se locomovem com limitagGes ou fazem uso de cadeira de rodas.>

Criangas e adolescentes com paralisia cerebral tém pior participacdo quando
comparados com seus pares de desenvolvimento tipico.®'% A participagdo é definida pela
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) como
“envolvimento em situa¢des de vida”.!' Quando a participacio é efetiva, observa-se
melhora no controle motor, equilibrio, coordenacéo e interacdes sociais.*? A participagdo
é imprescindivel para o desenvolvimento, além de garantir melhor habilidade fisica,
cognitiva e de comunicacéo.'® Sabe-se que a participagdo é maior quando esta associada
a um ambiente facilitador'* e que a renda da familia é um dos fatores determinantes.'>
Ha& inimeros beneficios da participacdo, como incluséo, otimizacdo do condicionamento
fisico e melhora geral do bem-estar;}” mas é importante destacar que é um desafio para
criangas e adolescentes com deficiéncia.*

Diante o exposto, € evidente a necessidade de estudos com foco na participacdo
de criangas e adolescentes com paralisia cerebral, maior quantidade de pesquisas
cientificas sdo voltadas as funcdes corporais e atividades desta populacdo. No Brasil,
poucos estudos foram desenvolvidos nesta tematica”!82° e ndo foi encontrada pesquisa
que retrate a realidade do estado de Goias. Este conhecimento podera nortear intervengdes
terapéuticas multiprofissionais com uma abordagem biopsicossocial; e auxiliar na
implementagdo de politicas pablicas que possam diminuir as barreiras ambientais e as

restricbes na participagdo de pessoas com paralisia cerebral. Assim, 0 objetivo deste



estudo foi descrever a participacdo domiciliar, escolar e comunitaria de criancas e
adolescentes com paralisia cerebral.
Métodos

Estudo transversal, realizado em um Centro de Reabilitacdo de Goiania, Goias,
Brasil, no periodo de junho a setembro de 2023. O protocolo foi aprovado pelos Comités
de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catolica de Goias (PUC Goias) sob
parecer n®5.936.111 e do Centro de Reabilitacdo e Readaptagdo Dr. Henrique Santillo n°
6.039.239.

A amostra foi composta por pais ou responsaveis de criangas e adolescentes com
diagnostico de paralisia cerebral. Foram incluidos pais ou responsaveis de criangas e
adolescentes (cinco a 17 anos de idade) em reabilitacdo, com diagnostico, referido em
prontuério, de paralisia cerebral; com idade igual ou superior a 18 anos. Foram excluidos
do estudo pais ou responsaveis de pacientes com alteracGes neuroldgicas associadas a
paralisia cerebral (como sindrome de Down).

Participaram do estudo 16 pais ou responsaveis de criancas e adolescentes com
paralisia cerebral. As informacdes foram colhidas no ginasio ambulatorial infanto-juvenil
da instituicdo. Primeiramente os participantes foram selecionados de acordo com 0s
critérios de inclusdo e exclusdo do estudo, segundo informacgdes dos prontuarios e
terapeutas que prestam atendimento ambulatorial na instituicdo. Em um horario pré-
agendado, que ndo interferiu na rotina de atendimentos, 0s pais ou responsaveis das
criangas e adolescentes passaram pelo processo de consentimento e assinaram o Termo
de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE).

Os pais ou responsaveis responderam, mediante entrevista, 0s questionarios
Avaliacdo sociodemogréfica e clinica dos pais/responsaveis e das criangas e adolescentes
com Paralisia Cerebral e o Medida de Participacdo e do Ambiente - Criangas e Jovens
(PEM-CY). O GMFCS foi preenchido por meio da analise de prontuario. Algumas
informacdes do questionario Avaliacdo sociodemografica e clinica (classificacao clinica
e topogréafica) foram preenchidas com base nos prontuarios.

O questionério avaliacdo sociodemografica e clinica dos pais/responsaveis e das
criancas e adolescentes com paralisia cerebral foi desenvolvido pelas pesquisadoras e
aborda aspectos como renda e estruturacao familiar, tipo de moradia e condigdes clinicas.

O PEM-CY ¢ um instrumento de caracterizacdo da participacdo de criancas e

adolescentes em trés contextos: domiciliar, escolar e comunitario. E indicado utilizar para



10

criancas e jovens de cinco a 17 anos.?! O questionario apresenta duas partes: a primeira é
composta por vinte e cinco itens (10 no dominio casa, 5 na escola e 10 na comunidade),
onde sdo apresentadas atividades relacionadas a cada um dos contextos, sendo que seu
preenchimento consiste em indicar a frequéncia de participa¢do de cada crianca em cada
atividade, nivel de envolvimento e se o familiar gostaria de alguma mudanca nessa
participacdo. A segunda parte conta com 45 perguntas (12 no dominio domiciliar, 17 na
escola e 16 na comunidade) referentes a influéncia dos fatores ambientais para a
participacdo nos diferentes contextos.?? Ressalta-se que foi utilizado neste estudo
apenas a primeira parte, referente a frequéncia de participacdo de cada crianca em cada
atividade nos trés contextos.

A interpretacdo dos resultados € realizada a partir de indicadores quantitativos.
Escores para frequéncia sdo pontuados de 0 a 7, sendo O nunca e 7 diariamente. Para
realizar os célculos da média de frequéncia de participagdo é necessario somar todos 0s
itens respondidos de 0 a 7 e dividir pelo nimero de atividades que foram avaliadas. Para
0 célculo da porcentagem de atividades que a crianca ou adolescente participa, é
necessario contabilizar quantas atividades que foram respondidas de 1 a 7, dividir pelo
nimero de itens do dominio e multiplicar por 100.2%%2 O instrumento foi adquirido no site
https://canchild.ca/en/shop/2-pem-cy-participation-and-environment-measure-children-
and-youth, onde todos os direitos sao reservados a Copyright 2022 McMaster University.

O GMFCS é um sistema padronizado que possibilita classificar a crianca ou
adolescente com paralisia cerebral em cinco niveis de acordo com suas habilidades e
limitacGes.* A crianga do nivel | do GMFCS ¢é capaz de andar, correr e pular, porém ha
prejuizo na coordenacdo, velocidade e equilibrio; no nivel 1l é capaz de andar, mas
apresenta capacidade minima para correr e pular; no nivel Il deambula com aparelhos
auxiliares de locomocédo; no nivel IV a marcha independente € limitada, mas pode
conseguir a auto-locomacdo com cadeira de rodas motorizada; e no nivel V todas as
funcBes sdo limitas, a crianca precisa ser transportada, entretanto, algumas deste nivel
conseguem a auto-locomogédo usando cadeira de rodas motorizadas com adaptacdes
multiplas.?

A caracterizagdo do perfil das criangas e cuidadores foi realizada por meio de
frequéncia absoluta e relativa, média, desvio padrdo, mediana, minimo e maximo. Os
dados foram analisados com o auxilio do Statistical Package for Social Science (IBM

Corporation, Armonk, USA), verséo 26,0.
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Resultados

A amostra foi composta por dezesseis pais ou responsaveis por criancas e
adolescentes com paralisia cerebral. A média de idade das criancas e adolescentes foi de
7,50 £ 2,34 anos, com minima de 5 e méxima de 14 anos.

A maioria era do sexo masculino, nasceu de parto cesareo e necessitou ficar em
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN). Em relacdo a classificacdo clinica, a
maioria era do tipo espastico. A distribuicdo foi praticamente homogénea quanto a
classificagdo topografica e niveis Il, Il e IV do GMFCS. Referente aos problemas
associados, a maior prevaléncia foi de crise convulsiva. A maioria dos participantes
deambulava, tinha atividade de lazer e ndo praticava atividade fisica. As criancas e
adolescentes eram assistidas na instituicdo principalmente por fisioterapeutas (Tabelal).

Metade da amostra tinha irmdo (50%). Destes, 87,5% eram filhos mais novos e
12,5% do meio. A maior parte das criancas e adolescentes estudava (87,5%). Destes, 75%
estavam vinculados a instituicdo de ensino publica, 31,3% frequentavam escola especial

e 68,8% tinham professora de apoio na escola.

Tabela 1 - Caracterizacdo do perfil sociodemografico e clinico das criangas e

adolescentes.

n %
Sexo
Feminino 6 37,5
Masculino 10 62,5
Tipo de parto
Cesaria 11 68,8
Natural 5 31,3
UTIN
Né&o 7 43,8
Sim 9 56,3
Classificacédo clinica
Ataxico 1 6,3
Discinético 2 12,5

Espastico 12 75,0



Hipotonico

Classificacéo topografica

Diparesia
Hemiparesia
Quadriparesia
GMFCS

1

i

v

Problemas associados
Crise convulsiva
Alteracéo visual
Problemas respiratorios
Cadeira de rodas
Sim

Né&o

Marcha

Sim

Né&o

Atividade de lazer
Sim

Né&o

Atividade fisica
Sim

Né&o

Terapias
Fisioterapia
Fonoaudiologia
Psicologia

Terapia ocupacional

Qutros

6,3

31,3
37,5
31,3

37,5
31,3
31,3

50,0
37,5
31,3

43,8
56,2

56,2
43,8

81,3
18,7

43,8
56,2

75,0
56,3
12,5
50,0
43,8

12

n, frequéncia absoluta; %, frequéncia relativa
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Em relacdo aos pais ou responsaveis pelas criancas e adolescentes, a média de
idade foi de 39,19 + 10,59 anos, com minima de 25 e maxima de 59 anos. A renda familiar
média foi de R$ 2.933,50 + R$1.241,20 reais, com minimo de R$ 1.302,00 e maximo de
R$ 5.000,00 reais. A maioria dos participantes era a mée, residia no municipio de Goiania,
tinha ensino médio completo, possuia companheiro e a gravidez da crianca ou adolescente
do estudo foi planejada. O meio de transporte mais utilizado foi o carro e a maior parte
morava em casa alugada. Houve maior prevaléncia de pais ou responsaveis que nao
trabalhava, que tinha alguém para revezar o cuidado da crianga e/ou adolescente com
outra pessoa e que possuia atividade de lazer. Metade da amostra praticava atividade
fisica e tinha plano de satde. A maioria recebia beneficio do governo. Pequena parte tinha

doenca cronica (Tabela 2). Nenhum pai ou responsavel realizava terapia psicologica.

Tabela 2 - Caracterizacdo do perfil sociodemografico e clinico dos pais ou responsaveis.

n %
Grau parentesco
Avo 1 6,3
Mae 12 75,0
Pai 3 18,8
Cidade
Goiania 12 75,0
Regido Metropolitana 2 12,5
Interior de Goias 2 12,5
Escolaridade
Ensino fundamental 3 18,8
Ensino médio 11 68,8
Ensino superior 2 12,5
Presenca de companheiro
Sim 10 62,5
Né&o 6 37,5
Transporte
Carro 11 68,8
Moto 1 6,3

Onibus 4 25,0
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Residéncia

Alugada 7 43,8
Cedida 3 18,8
Propria 6 37,5
Outros aspectos sociodemograficos e clinicos

Trabalha atualmente 6 37,5
Revezamento no cuidado 10 62,5
Atividade de lazer 9 56,3
Atividade fisica 8 50,0
Plano de saude 8 50,0
Beneficio do governo 10 62,5
Doenca cronica 5 31,3

n, frequéncia absoluta; %, frequéncia relativa

A média da frequéncia de participagéo e a porcentagem de atividades que a crianca
ou adolescente participava foi maior no dominio casa do que nos dominios escola e

comunidade (Tabela 3).

Tabela 3 - Frequéncia de participagdo e porcentagem de atividades que a crianga ou

adolescente participava, sequndo o PEM-CY.

Média Desvio padrdo Mediana Minimo  Maximo

Casa

Média de Frequéncia 4,47 1,37 4,45 2,10 6,20
Participacéo (%) 68,75 19,96 70,00 30,00 100,00
Escola

Média de Frequéncia 3,80 1,10 3,90 2,40 6,00
Participacéo (%) 62,50 19,15 60,00 40,00 100,00
Comunidade

Média de Frequéncia 2,48 0,80 2,20 1,30 3,80
Participacao (%) 49,38 18,79 45,00 10,00 80,00

As atividades do dominio casa que tiveram maior média de frequéncia de
participagdo foram “jogos e brincadeiras dentro de casa”, “ver TV, videos e DVDs” e

“estar com outras pessoas’”; € as menores foram “jogos de computador e videogames”,
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2% <¢ 2% ¢

“socializar usando tecnologias”, “tarefas domésticas”, “cuidados pessoais” e “preparagdo
para escola (ndo licdo de casa)” (Tabela 4).

No dominio escolar as atividades que tiveram maior média de frequéncia de
participagdo foram “atividades em sala de aula” e “estar com colegas fora da sala de aula”;
e as menores foram “passeios e eventos na escola” e “equipes, clubes e organizagdes
preparadas pela escola” (Tabela 4).

Por fim, no dominio comunidade, a atividade que teve maior media de frequéncia
de participacdo foi “passeios no bairro”; e as menores foram “eventos na comunidade”,

9% ¢

“atividades fisicas organizadas”, “atividades fisicas livres

9% ¢

aulas e cursos nao escolares”,
“organizagdes, grupos, clubes e atividades voluntarias ou de lideranga”, “trabalho

remunerado” e “viagens e visitas que passa a noite fora” (Tabela 4).

Tabela 4 - Frequéncia de participacdo nas atividades, segundo o PEM-CY.

Casa
Desvio
Frequéncia Padrao
1) Jogos de computador e videogames 2,31 3,219
2) Jogos e brincadeiras dentro de casa 6,06 1,843
3) Artes, artesanato, musica e passatempos 5,69 2,442
4) Ver TV, videos e DVDs 6,56 1,750
5) Estar com outras pessoas 6,94 0,250
6) Socializar usando tecnologias 3,50 2,966
7) Tarefas domésticas 3,00 3,141
8) Cuidados pessoais 3,50 3,615
9) Preparagéo para escola (ndo licio de casa) 2,13 3,263
10) LicOes de casa 4,69 2,960
Escola
1) Atividades em sala de aula 6,71 0,825
2) Passeios e eventos na escola 1,07 1,385
3) Equipes, clubes e organizacdes preparadas pela 1,79 2,940
escola
4) Estar com colegas fora da sala de aula 6,29 1,858
5) Papéis especificos na escola 3,21 3,355
Comunidade
1) Passeios no bairro 5,06 1,806
2) Eventos na comunidade 2,44 2,097
3) Atividades fisicas organizadas 1,63 2,500
4) Atividades fisicas livres 3,81 2,562

5) Aulas e cursos néo escolares 0,81 2,228
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6) OrganizagGes, grupos, clubes e atividades 0,31 1,250
voluntérias ou de lideranga

7) Encontros e atividades religiosas ou espirituais 4,25 2,295
8) Estar com outras criangas da comunidade 3,06 2,999
9) Trabalho remunerado 0,00 0,000
10) Viagens ou visitas que passa a noite fora 1,63 1,500
Discusséo

A média de frequéncia de participacdo e a porcentagem de atividades que as
criancas e adolescentes com paralisia cerebral participam foram maiores no contexto casa
do que na escola e comunidade. A participacdo de criangas com paralisia cerebral no
ambiente doméstico é mais efetiva, j& que os pais promovem maior participacdo na
realizacdo de tarefas; ja em ambientes comunitarios é menor, pois as barreiras sdo
maiores.?*

No ambiente domiciliar, as criancas e adolescentes tiveram média de frequéncia
de participacédo de 4,47. Este resultado foi superior a um estudo realizado no interior da
Amazonia, cuja média foi de 3,49.2° Outros estudos, realizados na Australia,?® Canada®
e Sérvia,® tiveram médias mais elevadas, de 5,8, 5 e 6,14 respectivamente.

Essa diferenca pode estar associada a politicas publicas, cultura e educagdo
adotada em cada pais.” Um estudo mostrou que criangas canadenses participam mais que
criancas australianas; e que a variagdo regional na participacdo pode causar provocagoes
importantes para a compreensao dos sistemas de salde e dos servicos na comunidade
disponiveis para criangas com paralisia cerebral 2’ Diante disso, vale lembrar que o Brasil
ainda enfrenta muitos desafios que perdura as condi¢Bes socioeconémicas até 0 acesso a
servigos publicos.?®

As atividades no domicilio que tiveram melhor frequéncia de participacdo foram
“artes, artesanato, musica e passatempos”, “jogos e brincadeiras dentro de casa”, “ver TV,
videos € DVDs” ¢ “estar com outras pessoas”. Este resultado foi similar ao estudo
realizado na Amazo6nia?® e no Canada.?® Estes achados podem ser justificados por serem
atividades que possuem um aspecto ludico, exigindo menor demanda fisica.?°

Os itens que mostraram uma frequéncia de participagdo menor foram “jogos de
computador e videogames”, “socializar usando tecnologias”, “tarefas domésticas”,

“cuidados pessoais” ¢ “preparacdo para escola (ndo ligdo de casa)”. No estudo do interior
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da Amazonia, a atividade “preparagdo para escola” teve pontuagdo zero, pois ¢ uma
atividade que exige maior concentragdo e demanda fisica.?

A funcdo motora grossa de pessoas com paralisia cerebral ¢ comumente
comprometida,? o que gera limitagbes em tarefas motoras basicas, devido aos problemas
oriundos da propria condicdo clinica, como presenca de reflexos primitivos e alteracdes
do tonus muscular.?® Outros fatores também podem ter influéncia, como pouco estimulo
na execucao de tarefas, devido a superprotecdo da familia, muitas vezes por medo que a
crianca ou adolescente realize de forma independente; ou pela falta de orientacdo da
equipe multiprofissional em demonstrar as capacidades de seus pacientes, incentivando o
cuidador a deixa-los fazer de maneira independente ou com pouco auxilio.

No contexto escolar, a média de frequéncia de participacdo foi de 3,80. Esse
resultado foi maior quando comparado com o estudo realizado na Amazonia? (2,80) e
menor que os estudos desenvolvidos em Singapura® (4,66) e Canada®® (5,7). A escola é
um importante espaco de participacao social, mas é um desafio para as escolas brasileiras.
Estes desafios sdo relacionados a formacao dos professores, falta de disponibilidade de
recursos fornecidos pela escola e o despreparo em receber alunos com paralisia cerebral
neste ambiente.*

As atividades que tiveram maior frequéncia de participacdo na escola foram
“atividades em sala de aula” e “estar com colegas fora da sala de aula”. As que
apresentaram menor frequéncias de participagdo foram “passeios € eventos na escola” e
“equipes, clubes e organizagdes preparadas pela escola”. Estes resultados condizem com
outros estudos.’®® As atividades “passeios e eventos na escola” e “equipes, clubes e
organizagdes preparadas pela escola” exigem mais mobilidade ou assisténcia de um
cuidador. Destaca-se que 31,3% da amostra era do nivel IV do GMFCS.

Criangas e adolescentes com paralisia cerebral participam menos de atividades em
que é necessario se deslocar do ambiente escolar; deixando claro a dificuldade de
mobilidade que as pessoas com deficiéncia enfrentam no dia a dia em varias cidades

brasileiras.®

As Dbarreiras sdo inimeras como calcadas cheias de obstaculos e
inadequadas, transporte ndo adaptado;* e também a falta de organizagio e planejamento
de membros da escola em escolher ambientes seguros e apropriados para que todas as
criancas e adolescentes possam participar igualmente.

Sobre a participacdo na comunidade, a média de frequéncia foi de 2,48, resultado
aproximado ao estudo de Singapura®® (2,59), mas divergente do estudo da Amazonia®

(1,57), Canada®® (3,57) e Sérvia® (4,20). Falta de acessibilidade e preconceito séo algumas
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das barreiras sociais que familiares de criancas e adolescentes com paralisia cerebral
enfrentam diariamente. Em relacdo a acessibilidade, o transporte e as barreiras
arquitetonicas sao os propulsores da dificuldade de locomocao enfrentada por cuidadores
de pessoas com paralisia cerebral no Brasil.*!

As atividades com maior frequéncia de participagdo foram “passeios no bairro” e
“encontros e atividades religiosas ou espirituais”. Ja as que tiveram menor frequéncia
foram “eventos na comunidade”, “atividades fisicas organizadas”, “atividades fisicas
livres”, “aulas e cursos ndo escolares”, “organizagdes, grupos, clubes e atividades
voluntarias ou de lideranga”, “trabalho remunerado” e “viagens e visitas que passa a noite
fora”; o Uinico item que teve pontuacao zero foi “trabalho remunerado”, pois a idade
méaxima da amostra foi de 14 anos. Estes resultados séo similares ao estudo realizado no
interior da Amazonia.?°

A menor participacdo em aulas e cursos ndo escolares, como musica, arte, outras
linguas e informatica, pode ser justificada pela alta demanda terapéutica e escolar dessas
criancas e adolescentes, ndo dispondo de tempo para estas atividades. Além disso, a
amostra deste estudo em média tinha renda familiar de R$ 2.933,50 reais e 62,5%
dependiam de beneficios do governo, o que inviabiliza 0 acesso a estes cursos.

Ja em relacdo as atividades fisicas e viagens, infelizmente as barreiras sédo
maiores; além das que ja foram mencionadas neste estudo, a falta de acessibilidade e
estrutura socioecondmica que a criancga e familia passam diariamente faz com que elas se
isolem. Afinal, a falta de politicas publicas afeta diretamente familias com filhos com
deficiéncia, pois elas ndo possuem uma praca com pavimentacdo adequada que permita
0 uso do andador ou da cadeira de rodas; parques adaptados para que seu filho possa
brincar como seus pares de desenvolvimento tipico; além de clubes e locais publicos
acessiveis.*

Este estudo tem como limitacdo o pequeno numero amostral e o fato de ter sido
desenvolvido em uma Unica instituicdo, que atende exclusivamente pelo Sistema Unico
de Saude (SUS). Assim, sugere-se novas pesquisas, em outros centros de reabilitacao,

buscando identificar fatores que possam influenciar a participagdo desta populagéo.
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Conclusdo

No presente estudo a média e a porcentagem de atividades que as criangas e
adolescentes com paralisia cerebral participaram foram maiores no contexto casa do que
na escola e comunidade. As atividades que tiveram menor frequéncia de participacao

2 6 2 13

foram “jogos de computador e videogames”, “socializar usando tecnologias”, “tarefas
domésticas”, “cuidados pessoais” e “preparagdo para escola”, no ambiente domiciliar;
“passeios e eventos na escola” e “equipes, clubes e organizagdes preparadas pela escola”,

na escola; e “eventos na comunidade”, “atividades fisicas organizadas”, “atividades

99 ¢¢ 2 ¢e

fisicas livres” “aulas e cursos ndo escolares”, “organizagdes, grupos, clubes e atividades

voluntarias ou de lideranga”, “trabalho remunerado” e “viagens e visitas que passa a noite
fora”, na comunidade.

Os achados deste estudo sdo uteis aos profissionais da saude, cuidadores,
professores e membros da comunidade para que possam realizar agdes e intervencoes
para estes jovens com paralisia cerebral, garantindo melhor participaco. E fundamental
cursos de formagdo e capacitacdo aos professores, para que possam compreender as
necessidades dos alunos com deficiéncia e estimular as suas capacidades; escolas com
infraestrutura fisica adequada e adaptada; ambientes comunitarios e transportes
acessiveis; além de uma abordagem biopsicossocial, que envolva profissionais da salde,
professores, pais e comunidade, para criar ambientes inclusivos e apoiar o futuro

académico e social dessa populacao.

Contribuicéo dos autores
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Este anexo ndo pode ter uma copia reproduzida.
Todos os direitos sdo reservados a Copyright 2022 McMaster University.
PEM-CY € um instrumento da CanChild.
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Sistema De Classificacdo Da Fung¢édo Motora Grossa (GMFCS) (Anexo B)

ANTES DOS 2 ANOS DE IDADE:

« NIVEL I: O lactente senta-se e levanta-se de cadeiras, bancos ou do chdo sem
usar as maos, estando estas livres para manipular objetos. O lactente engatinha sobre méos
e joelhos, puxa- se para a postura de pé e da passos segurando em mdveis. Ele anda entre
18 meses e 2 anos de idade sem necessitar de ajuda (ex. voador).

« NIVEL II: O lactente mantém-se sentado no chdo, mas pode precisar usar as
maos para apoio. Ele se arrasta ou engatinha. Pode ser que ele se puxe para postura de pe,
segurando nos maéveis dando alguns passos.

« NIVEL III: O lactente fica sentado no chdo quando seu tronco inferior for
sustentado. Ele rola e se arrasta.

« NIVEL IV: O lactente tem controle de cabeca, mas o tronco deve ser apoiado
para poder sentar no chdo. Ele consegue rolar para supino e talvez para prono.

« NIVEL V: A deficiéncia motora limita o controle voluntario dos movimentos.
Os lactentes ndo conseguem sustentar a cabeca e o tronco contra a gravidade na postura

em prono ou sentada. Para rolar, precisam ajuda.

ENTRE 2 E 4 ANOS DE IDADE:

« NIVEL I: A crianca consegue sentar no chdo sem usar as méos, estando estas
livres para manipular objetos. Ela é capaz de fazer mudancas de posturas de sentado no
ch&o para de pé, sem nenhuma ajuda. A crianca anda do seu jeito preferido sem nenhuma
assisténcia, seja por pessoas ou por objetos.

« NIVEL II: A crianca senta no chdo, mas apresenta dificuldade em manipular
um objeto, porque ela precisa das maos para se manter sentada.

« NIVEL III: A crianga consegue se manter sentada no chdo, muitas vezes
sentando em W (sentado entre as pernas fletidas com quadril em rotacdo interna). Pode
ser que ela precise de ajuda do adulto para se sentar. Consegue arrastar ou engatinhar de
forma néo reciproca. Esta pode ser a maneira principal de se locomover. Pode se puxar
para a postura de pé num ambiente estavel e pode dar alguns passos. Em casa, pode usar

alguma ajuda para se locomover.
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« NIVEL IV: Consegue sentar no chdo quando colocado, mas é incapaz de se
manter alinhado e de se equilibrar sem apoio das maos. A maioria das criancas necessita
material de apoio para a postura sentada ou de pé. A auto-locomocdo é possivel por uma
distancia pequena, por exemplo, dentro de um quarto, através do rolar, arrastar ou
engatinhar ndo reciproco.

« NIVEL V: A deficiéncia motora limita o controle dos movimentos voluntarios,
como manter a cabeca e 0 tronco contra a gravidade. Todas as areas de funcionalidade
estdo limitadas. As limitagdes do sentar e de ficar de pé ndo sdo possiveis de compensar
plenamente através de Orteses ou outros materiais. No nivel V, a crian¢a ndo tem chance
de autolocomocéo. Ela é transportada. Algumas criangas conseguem se locomover em

cadeira de rodas motorizada com muitas adaptacoes.

ENTRE 4 E 6 ANOS DE IDADE:

« NIVEL I: A crianca consegue assumir diversas posturas e sabe fazer as
transicdes, como sentar e ficar de pé, sem precisar de apoio. Ela anda em casa e na rua e
consegue subir escadas. Apresenta habilidade de correr e de pular.

« NIVEL II: A crianca é capaz de sentar numa cadeira, conseguindo manipular
um objeto com as duas maos. Ela se levanta do chdo ou da cadeira, mas precisa de uma
superficie que permita que ela se puxe pelos membros superiores para a postura de pé. A
crianga consegue andar sem assisténcia dentro e fora de casa, porém, desloca-se pouco.
Sobe escadas, mas precisa segurar- se no corriméo, ndo sendo capaz de correr ou pular.

 NIVEL III: A crianca consegue sentar numa cadeira normal, mas necessita de
um suporte no tronco ou na pelve para maximizar a funcdo da mao. Ela consegue levantar
e sentar numa cadeira usando uma superficie de apoio para se puxar pelos membros
superiores. Ela anda com alguma ajuda de aparelho numa superficie plana; para subir
escadas precisa ser guiado por um adulto. Geralmente as criancas sdo transportadas
quando se desloca a distancias maiores ou quando o terreno for acidentado.

« NIVEL IV: A crianca senta na cadeira que precisa de material de adaptag&o para
0 tronco e a pelve para maximizar o uso das méos. Ela levanta e senta com ajuda de um
adulto ou apoiando-se numa superficie 47 para poder se puxar pelos membros superiores.
Ela consegue andar pequenas distancias com a ajuda de um adulto, mas a dificuldade é
de se virar e de manter o equilibrio em area acidentada. A crianca é transportada e pode

conseguir se locomover com uma cadeira motorizada.
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« NIVEL V: A deficiéncia motora limita o controle dos movimentos voluntarios,
como manter a cabeca e o tronco contra a gravidade. Todas as areas de funcionalidade
estdo limitadas. As limitagcdes do sentar e de ficar de pé ndo sdo possiveis de compensar
plenamente através de Orteses ou outros materiais. No nivel V, a crian¢a ndo tem chance
de autolocomocéo. Ela é transportada. Algumas criangas conseguem se locomover em

cadeira de rodas motorizada com muitas adaptacdes.

ENTRE 6 E 12 ANOS DE IDADE:

« NIVEL I: A crianca anda dentro e fora de casa, sobe degraus sem nenhuma
dificuldade. Ela consegue realizar todas as funges motoras globais, incluindo correr e
pular, porém a velocidade, o equilibrio e a coordenacéo estdo diminuidos.

« NIVEL II: A crianca anda dentro e fora de casa, sobe escadas segurando- se no
corrimdo, sente dificuldade de andar em chao irregular ou inclinado, como também em
lugar cheio de pessoas com espaco limitado. Apresentam habilidade minima em
atividades como correr e pular.

« NIVEL III: A crianca anda numa superficie plana dentro e fora de casa com
algum aparelho. Consegue subir escadas segurando no corrimao. Dependendo da funcéo
manual ela é capaz de tocar uma cadeira de rodas auto-propulsionadas ou é transportada,
em caso de distancia maior ou terreno acidentado.

« NIVEL IV: A crianga podera manter o nivel de funcionalidade que adquirir até
0s 6 anos. Ela depende mais de cadeira de rodas em casa, 48 na escola e na comunidade.
Pode se locomover com cadeira motorizada.

« NIVEL V: A deficiéncia motora limita o controle dos movimentos voluntarios,
como manter a cabeca e o0 tronco contra a gravidade. Todas as areas de funcionalidade
estdo limitadas. As limitacbes do sentar e de ficar de pé ndo sdo possiveis de compensar
plenamente através de drteses ou outros materiais. No nivel V, a crianga nao tem chance
de autolocomocéo. Ela € transportada. Algumas criangas conseguem se locomover em

cadeira de rodas motorizada com muitas adaptagdes.
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Este estudo tem como objetivo geral analisar a funcionalidade de criangas e adolescentes com Paralisia
Cerebral e a satude emocional dos seus cuidadores. A amostra serd composta por pais ou responsdveis de
criangas e adolescentes com diagndstico de Paralisia Cerebral, em reabilitagdo no Centro Estadual de
Reabilitagdo e Readaptacéio Dr. Henrique Santillo (CRER). Em um horério pré-agendado, que n#o interfira
na rotina de atendimentos, dentro da instituigio, os pais ou responséveis das criangas e adolescentes serdo

informados sobre todos os procedimentos da pesquisa, seus riscos, beneficios e s6 apés o consentimento,

eles irdo ler e assinar o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), contendo duas vias. Somente
apos este processo de consentimento (que pode durar o tempo que for necessario), os pais ou responsaveis
responderdo, mediante enfrevista os questionarios avaliagdo sociodemografico e clinico dos pais ou

responsaveis, a avaliagao sociodemografica e clinica das criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral,

FEM-CY, ZBI, MOS e o PEDI-CAT. O GMFCS sera preenchido por meio da analise de prontuario a crianga
e adolescente com Paralisia Cerebral. Algumas informagdes que constam nos questionarios de avaliagio
sociodemografico e clinico dos pais ou responsaveis e avaliagdo sociodemogréafico e clinico das criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral também serfio preenchidas por meio da andlise de prontuarios. As
criangas e adolescentes n&o serdo abordados pessoalmente. Os achados deste estudo poderdo nortear
intervengdes terapéuticas multiprofissionais, com uma abordagem biopsicossocial, ndo s6 para a pessoa
com Paralisia
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Cerebral, mas para os seus cuidadores.

Objetivo da Pesquisa:

Objetive Primario:

Analisar a funcionalidade de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral e a salde emocional dos seus
cuidadores.

Objetives Secundarios:

*Descrever o perfil sociodemografico e clinico de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral em
tratamento no CRER;

*Descrever o perfil sociodemaografico e clinico de cuidadores de criangas e adolescentes com Paralisia
Cerebral em tratamento no CRER;

=Analisar a habilidade funcional de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral em relacao a atividade
diaria, mobilidade, social/cognitive e responsabilidade:

=Analisar a participagao no contexto domiciliar, escolar e comunitario de criangas e adolescentes com
Paralisia Cerebral,

=Analisar o nivel de sobrecarga de cuidadores de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral;
=Analisar o apoio social de cuidadores de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral;

*Relacionar aspectos sociodemograficos e clinicos com a habilidade funcional de criangas e adolescentes
com Paralisia Cerebral;

* Relacionar aspectos sociodemograficos, clinicos e habilidade funcional com a participagdo de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral;

* Relacionar aspectos sociodemograficos, clinicos, habilidade funcional e participagdo de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral com o nivel de sobrecarga e apoio social de seus cuidadores.
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Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
edacao das pesquisadoras:

"RISCOS

Pesquisas que envolvem seres humanos geralmente apresentam riscos, porém neste estudo os riscos
provaveis sdo psicolégicos nos pais ou responsaveis, visto que serdo aplicados apenas questionarios.
Todavia podem emergir sentimentos diversos durante as respostas das perguntas, como tristeza e
frustragdo. Para amenizar estes riscos, os questionarios serdo aplicados em local tranquilo para deixar o
participante a vontade e ele sé respondera as perguntas se quiser.

BENEFICIOS

Esta pesquisa tem beneficios diretos para os pais ou responsaveis participantes,

que é conhecer como esta a funcionalidade do filho e sua saude emocional; além disso,

beneficios indiretos para incrementar o conhecimento sobre a tematica na literatura

cientifica, visando estratégias especificas para esta populagéo.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Trata- se de um projeto de pesquisa, envolvendo as instituicoes PUC E CRER.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

As pesquisadoras apresentaram todos os documentos obrigatérios:

Curriculo lattes de todas pesquisadoras, folha de rosto assinada pela diretora da ECISS, declaragédo de
instituicéo co participante assinada por: Ciro Bruno Silveira Costa (Diretor Técnico do CRER) José Anténio
Ferreira Cirino (Diretor de Ensino e Desenvolvimento da AGIR) e Lucas Paula da Silva (Superintendente
Executivo da AGIR); Termo de compromisso ético dos pesquisadoras, cronograma, orcamento e TCLE.

Recomendacgoes:
N&o ha recomendagdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Né&o ha 6bices éticos para a execugao deste projeto, portanto considera-se APROVADO.

Consideracdes Finais a critério do CEP:
INFORMACOES AO PESQUISADOR REFERENTE A APROVACAO DO REFERIDO PROTOCOLO:

1. A aprovacéo deste, conferida pelo CEP PUC Goiés, nao isenta o Pesquisador de prestar satisfacéao
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sobre sua pesquisa em casos de alteracdes metodoldgicas. principalmente no que se refere a populagdo de
estudo ou centros participantes/coparticipantes.

2. O pesquisador responsavel devera encaminhar ao CEP PUC Goias, via Plataforma Brasil, relatérios
semestrais do andamento do protecolo aprovado, quando do encerramento, as conclustes e publicacbes. O
ndo cumprimento deste poderd acarretar em suspensio do estudo.

3. O CEP PUC Goias podera realizar escolha aleatoria de protocolo de pesquisa aprovado para verificagao
do cumprimento das resolugdes pertinentes.

4. Cabe ao pesquisador cumprir com o preconizado pelas Resolugbes pertinentes & proposta de pesquisa
aprovada, garantindo seguimento fiel ao protocolo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Argquivo Postagem Autor Situagdo
Informagbes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 03/03/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2090965.pdf 12:12:35
Declaragio de termo_compromisso_pesquisadores.pdf | 03/03/2023 |Cejane Qliveira Aceito
Pesquisadores 12:10:37 | Martins Prudente
Qutros lattes_thereza.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:34:50 | Martins Prudente

Qutros lattes_francine.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:34:32 | Martins Prudente

Qutros lattes_fernanda.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:34:14 | Martins Prudente

Qutros lattes_victoria. pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:33:47 | Martins Prudente

Qutros lattes_maysa.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:33:15 | Martins Prudente

Qutros lattes_cejane. pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:32:50 | Martins Prudente

Folha de Rosto folha_de rosto.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:27:23 | Martins Prudente

TCLE/ Termos de  |tcle.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito

Assentimento / 16:27:13  |Martins Prudente

Justificativa de

Auséncia

Declaragio de declaracao_crer.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito

Instituicdo e 16:27:00 [Martins Prudente

Infraestrutura
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Projeto Detalhado [ | projeto_pesquisa_pe.pdf 23/02/2023 | Cejane Oliveira Aceito
Brochura 16:26:38 | Martins Prudente
Investigador

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

GOIANIA, 10 de Margo de 2023

Assinado por:

Vania Rodriguez
(Coordenador(a))
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Aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa do Centro De Reabilitacéo e

Readaptacdo Dr. Henrique Santillo (Anexo D)

CENTRO DE REABILITACAO E
READAPTACAO DR. W““‘
HENRIQUE SANTILLO - CRER

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: FUNCIONALIDADE DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL E SAUDE EMOCIOMNAL DOS CUIDADORES
Pesquisador: Cejane Oliveira Martins Prudente
Area Tematica:
Versao: 2
CAAE: 67660823.9.3001.0271
Instituicio Proponente: CRER - CENTRO DE REABILITACAO E READAPTAGAO DR. HENRIQUE
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 6.039.239

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de um estudo analitico transversal, com amostra composta por pais ou responsaveis de criangas e
adolescentes com diagndstico de Paralisia Cerebral, em reabilitagao no Centro Estadual de Reabilitagio e
Readaptac¢do Dr. Henrique Santillo (CRER), e que obedecerem aos critérios de inclusdo e exclusdo do
estudo. Estima-se que a amosira do estudo sera de 100 pais ou responsaveis. Critérios de Inclusdo: Pais ou
responsaveis de criangas e adolescentes (idade até 17 anos) com diagndstico, referido em prontuério, de
Paralisia Cerebral, que estao em reabilitacdo no CRER,; Pais ou responsaveis com idade igual ou superior a
18 anos. Critérios de Exclusao: Pais ou responsaveis de criangas e adolescentes com outras patologias
neurcldgicas associadas & Paralisia Cerebral (Paralisia Cerebral com sindrome de Down; Paralisia Cerebral
com Transtorno do Espectro Autista).

Sera utilizado para essa pesquisa os instrumentos: Questionario de avaliacdo sociodemografico e clinico
dos pais ou responsaveis, Questiondrio de avaliagdo sociodemografico e clinico das criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral, Medida de Participa¢io e do Ambiente - Criangas e Jovens (PEM-CY),
Escala do Sistema de Classificacdo da Fung¢io Motora Grossa (GMFCS), Pediatric Evaluation of Disability
Inventory Computer Adaptive Test (PEDI-CAT), Zarit Burden Interview (ZBI), Escala de Apoio Social do
Medical Qutcomes Study (MOS).

O Questionario de avaliagdo sociodemografico e clinico dos pais ou responsaveis fol desenvolvido pelas
pesquisadoras e aborda aspectos como renda e estruturagdo familiar, tipo de moradia e
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condi¢bes clinicas dos pais ou responsaveis. O Questionario de avaliagdo sociodemografico e clinico das
criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral também foi desenvolvido pelas pesquisadoras e aborda
aspectos como sexo, idade e condigdes clinicas como histéria do parto e sadde geral. O instrumento consta
como apéndice ao fim do projeto.

QO PEM-CY & um instrumento de caracterizagao da participagdo de criangas e adolescentes em trés
contextos: domiciliar, escolar e comunitario. O questionario apresenta duas partes: a primeira ¢ composta
por vinte & cinco itens (10 no dominio Casa, 5 no dominio Escola e 10 no dominio Comunidade), onde sdo
apresentadas atividades relacionadas a cada um dos contextos, sendo que seu preenchimento consiste em
indicar a frequéncia de participacao de cada crianca em cada atividade, nivel de envolvimento e se o familiar
gostaria de alguma mudanga nessa participagao. O instrumento & de acesso restrito & ndo consta no projeto
de pesquisa.

0 GMFCS & um sistema padronizado que possibilita classificar a crianga ou adolescente com Paralisia
Cerebral em cinco niveis de acordo com suas habilidades e limitagdes. O instrumento consta como anexo
ao fim do projeto.

0O PEDI-CAT & um instrumento computadorizado, utilizado em diferentes condi¢@es de salde. Consiste em
276 itens que objetivam avaliar detalhadamente o desempenho funcional (atividades didrias, mobilidade,
social/cognitivo e responsabilidade) de criangas, adolescentes e jovens adultos (0 aos 21 anos). O
instrumento & de acesso restrito & ndo consta no projeto de pesquisa.

0O ZBI é uma escala para avaliar a sobrecarga de cuidadores, composta por 22 perguntas sobre questbes de
salde, vida social e pessoal, situagdo financeira, estado emocional e tipo de relacionamento, sendo
pontuada de 0 a 4, onde: 0) nunca, 1) raramente; 2) algumas vezes; 3) muitas vezes & 4) quase sempre. O
instrumento consta como anexo ao fim do projeto.

0 MOS & um instrumento que objetiva avaliar em que medida a pessoa tem apoio de outras no
enfrentamento de diferentes situacdes da vida. Possui 19 itens, que sao respondidos por meio de uma
escala do tipo Likert. O instrumento consta como anexo ao fim do projeto.

Objetivo da Pesquisa:

Geral: Analisar a funcionalidade de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral e a sadde emocional
dos seus cuidadores.

Especificos: Descrever o perfil sociodemografico e clinico de criangas e adolescentes com Paralisia
Cerebral em tratamento no CRER; Descrever o perfil sociodemografico e clinico de cuidadores de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral em tratamento no CRER; Analisar a habilidade funcional de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral em relagio a atividade diaria,
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Bairro: Setor Negrao de Lima CEP: 74.553-230
UF: GO Municipio: GOIANIA
Telefone: (52)3142-8604 E-mail: cep@crer.org.br

Pagina 02 d= 08

35



CENTRO DE REABILITAGAO E
READAPTACAODR.  “QREraA -
HENRIQUE SANTILLO - CRER

Continuagio do Parecer: 6.030.239

mobilidade, social/cognitive e responsabilidade; Analisar a participacdo no contexto domiciliar, escolar e
comunitario de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral; Analisar o nivel de sobrecarga de
cuidadores de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral; Analisar o apoio social de cuidadores de
criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral; Relacionar aspectos sociodemograficos e clinicos com a
habilidade funcional de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral, Relacionar aspectos
sociodemograficos, clinicos e habilidade funcional com a participagao de criangas e adolescentes com
Paralisia Cerebral; Relacionar aspectos sociodemograficos, clinicos, habilidade funcional e participagéo de
criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral com o nivel de sobrecarga e apoio social de seus
cuidadores.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Os riscos provaveis sdo psicoldgicos nos pais ou responsdveis, visto que serdo aplicados apenas
questiondrios. Todavia podem emergir sentimentos diversos durante as respostas das perguntas, como
tristeza e frustragdo. Para amenizar estes riscos, os questionarios serdo aplicados em local tranquilo para
deixar o participante a vontade e ele sd responderd as perguntas se quiser.

Beneficios: Esta pesquisa tem beneficios diretos para os pais ou responsaveis participantes, que & conhecer
como esta a funcionalidade do filho e sua sadde emocional; além disso, beneficios indiretos para
incrementar o conhecimento sobre a temética na literatura cientifica, visando estratégias especificas para
esta populagio.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante, com o tema de "Funcionalidade de criangas e adolescentes com paralisia cerebral e
salde emocional dos seus cuidadores”. Serd desenvolvido nas dependéncias do Centro Estadual de
Reabilitagdo e Readaptagdo Dr. Henrique Santillo (Crer), na cidade de Goiania. Amostra de 100
participantes. Tera como pesquisador responsavel Cejane Oliveira Martins prudente, graduada em
fisioterapia pela Universidade Estadual de Goids, especialista em Fisioterapia Neurolégica pela
Universidade de Brasilia, mestre em Ciéncias Ambientais e Saude pela Pontificia Universidade Catdlica de
Goias (2006), Doutora e Pés-doutorada em Ciéncias da Salde pela Faculdade de Medicina da Universidade
Federal de Goias. E professora efetiva da Pontificia Universidade Catélica de Goids e da Universidade
Estadual de Goias. Também participardo da pesquisa mais 5 pessoas. Critérios de inclusao e exclusao bem
definidos. Metodologia adequada para a pesquisa proposta. Os instrumentos utilizados para aferigio dos
dados da pesquisa sao de responsabilidade dos pesquisadores. A pesquisa ndo conta com apoio financeiro
externo. A
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pesquisa utilizara um Questionario de avaliagdo sociodemografico e clinico dos pais ou responsaveis,
Questionario de avaliagao sociodemografico e clinico das criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral,
Medida de Participacao e do Ambiente - Criangas e Jovens (PEM-CY'), Escala do Sistema de Classificagdo
da Fun¢do Motora Grossa (GMFCS), Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test
(PEDI-CAT), Zarit Burden Interview (ZBl), Escala de Apoio Social do Medical Outcomes Study (MOS).

Consideracdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

- Consta Folha de rosto presente, assinada pelo pesquisador responsavel Cejane Oliveira Martins Prudente,
assinado em 16/02/2023, e pela diretora da Escola de Ciéncias Sociais e da Saude, Dra. Juliany
G.Guimaraes Silva, em 17/02/2023. Numero de participantes: 100.

- Consta Termo de Consentimento de Uso de Dados e Autorizagdo para manuseio de dados/prontudrio da
instituicdo CRER presente, assinado pelo Diretor Técnico Ciro Bruno Silveira Costa, Diretor de Ensino e
Desenvolvimento da Agir José Antdnio Ferreira Cirino e Superintendente Executivo Lucas Paula da Silva.

- Consta Declaracao de compromisso de pesquisador responsavel assinado por Cejane Oliveira Martins
Prudente e demais pesquisadores declarando que cumprirdo os requisitos da Resolugdo CNS namero
466/12 elou da Resolugdo CNS namero 510/16 em 23 de fevereiro de 2023.

- Consta Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que serd ser assinado pelo participante da pesquisa,
e tem como pesquisador responsavel Cejane Oliveira Martins Prudente.

Recomendagdes:

Todas as recomendacdes realizadas na primeira avaliagdo deste CEP foram atendidas.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgtes:

Projeto adequado as recomendacgdes deste CEP. Apto a iniciar a pesquisa.
Consideragdes Finais a critério do CEP:

Protocolo previamente avaliado, com parecer n. 6.034.144, tendo sido homologado na 2a
Reunido Ordinaria do CEP-CRER do ano, em 24 de abril de 2023.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Pastagem Autor Situagao
Informagbes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 16/04/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2101790.pdf 09:24:55
Qutros certa_resposta_pendencias.pdf 16/04/2023 |Cejane Oliveira Aceito
09:19:22 [ Martins Prudente

Projeto Detalhade ! |projeto_pesquisa_pc_segunda_versao_ | 16/04/2023 |Cejane Oliveira Aceito

Brochura vi.pdf 09:18:26 | Martins Prudente

Investigador

TCLE/ Termos de  |tcle_segunda_versao.pdf 16/04/2023 |Cejane Oliveira Aceito

Assentimento / 09:18:05 |Martins Prudente

Justificativa de

Auséncia

Qutros lattes_thereza.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:34:50 | Martins Prudente

Qutros lattes_francine. pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:34:32 | Martins Prudente

Qutros lattes_fernanda.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:34:14 | Martins Prudente

Qutros lattes_victoria. pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:33:47 | Martins Prudente

Qutros lattes_maysa.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:33:15__ | Martins Prudente

Qutros lattes_cejane.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
16:32:50 | Martins Prudente

TCLE/ Termos de  |tcle.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito

Assentimento / 16:27:13 | Martins Prudente

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado /| |projeto_pesquisa_pec.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito

Brochura 16:26:38 |Martins Prudente

Investigador

Situacdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Néo
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Normas da Revista (Fisioterapia em Movimento) — (Anexo E)

Fisioterapia em Movimento

=

-

No preparo do original, devera ser observada a seguinte estrutura:

Pagina de titulo
Titulo em portugués e inglés, com o maximo de 12 palavras, suficientemente especifico e descritivo.

Nome completo, ORCID, instituicoes e respectivas cidades/estados de todos os autores. ldentificar o autor
correspondente e e-mail para contato.

Descrever a contribuigdo especifica de cada autor para o trabalho. Cada autor deve ter participado
suficientemente do trabalho para poder assumir publicamente a responsabilidade pelo seu conteudo. Sua
participagdo deve incluir: a) concepgdo ou delineamento, andlise e interpretagdo dos dados, ou ambos; b)
redagao do manuscrito ou sua revisdo, quando incluir critica intelectual importante de seu conteudo; ¢) aprovagao
final da versdo a ser publicada. A simples participagio na coleta de dados n3o justifica autoria. Os colaboradores
gue ndo cumpram os critérios para autoria mas que tenham contribuido para o estudo ou manuscrito, deverao ser
reconhecidos na se¢ao de Agradecimentos, especificando sua contribuigao.

Resumo/Abstract

O resumo estruturado deve contemplar os topicos apresentados na publicagdo: Introdugdo, Objetivo, Métodos,
Resultados, Conclusdo. Deve conter no minimo 150 e no maximo 250 palavras. Na ultima linha deverdo ser
indicados os descritores (palavras- chave/keywords) em nimero minimo de 3 e nimero maximo de 5, separados
por ponto e iniciais em caixa alta, sendo representativos do conteudo do trabalho. S6 serdo aceitos descritores
encontrados no DeCS e no MeSH.

Corpo do texto

Introdugdo: deve apontar o propoésito do estudo, de maneira concisa, e descrever quais 0s avangos gue
foram alcangados com a pesquisa. A introdugdo nZo deve incluir dados ou conclusées do trabalho em
questdo.

Métodos: deve ofertar, de forma resumida e objetiva, informagdes que permitam que o estudo seja
replicado por outros pesquisadores. Referenciar as técnicas padronizadas.

+ Resultados: devem oferecer uma descrigdo sintética das novas descobertas, com pouco parecer pessoal.
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Resultados: devem oferecer uma descrig&o sintética das novas descobertas, com pouco parecer pessoal.

- Discussao: interpretar os resultados e relaciona-los aos conhecimentos existentes, principalmente os que
foram indicados anteriormente na introdugdo. Esta parte deve ser apresentada separadamente dos
resultados.

Conclusdo: deve limitar-se ao proposito das novas descobertas, relacionando-a ao conhecimento ja
existente. Utilizar citagbes somente quando forem indispensaveis para embasar o estudo.

« Agradecimentos: se houver, devem ser sintéticos e concisos.

- Referéncias: devem ser numeradas consecutivamente na ordem em que aparecem no texto e seguir
o Estilo Vancouver. Devem ser apresentadas no texto, tabelas e legendas por numeros arabicos
sobrescritos. A exatiddo das referéncias e a correta citagdo no texto sdo de responsabilidade dos
autores. Exemplos:

- Idosos com OAJ tém nove vezes mais chances de ter um declinio mais rapido da velocidade da marcha do que
idosos sem OA, com diminuigdo de 2,75% da velocidade da marcha por ano. 1

- Segundo Kaufman et al. 2 eKimet al.,  individuos com OAJ tendem a andar em velocidades mais lentas para
reduzir o estresse articular na articulagdo do joelho.

Referéncias

ARTIGOS EM REVISTA

Autor(es) do artigo. Titulo do artigo. Titulo do periddico abreviado. Ano de publicagdo;volume(numero):pagina
inicial-final do artigo.

- Até seis autores
Naylor CD, Williams JI, Guyatt G. Structured abstracts of proposal for clinical and epidemiological studies. J Clin
Epidemiol. 1991;44(3):731-7.

- Mais de seis autores
Parkin DM, Clayton D, Black RJ, Masuyer E, Fried! HP, Ivanov E, et al. Childhood leukaemia in Europe after
Chernobyl: & year follow-up. Br J Cancer. 1996;73:1006-12.

- Suplemento de numero
Payne DK, Sullivan MD, Massie MJ. Women “s psychological reactions to breast cancer. Semin Oncol. 1996;23(1
Suppl 2):89-97.
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- Suplemento de numero
Payne DK, Sullivan MD, Massie MJ. Women ‘s psychological reactions to breast cancer. Semin Oncol. 1996;23(1
Suppl 2):89-97.

- Artigos em formato eletrénico
Al-Balkhi K. Orthodontic treatment planning: do orthodontists freat to cephalometric norms. J Contemp Dent Pract.
2003 [cited 2003 Nov 4]. Available from: www.thejcdp.com.

LIVROS

Autor(es) do livro. Titulo do livro. Edigdo (se for o caso). Cidade de publicagdo: Editora; Ano de publicagao.
Paginas.

Annas GJ. American bicethics: crossing human rights and health law boundaries. New York: Oxford University
Press; 2005. 244 p.

- Capitulo de livro
Israel HA. Synovial fluid analysis. In: Merril RG, editor. Disorders of the temporomandibular joint I: diagnosis and
arthroscopy. Philadelphia: Saunders; 1989. p. 85-92.

- Editor, Compilador como Autor
Norman IJ, Redfern SJ, editors. Mental health care for elderly people. 2nd ed. New York: Churchill Livingstone;
1996. 584 p.

DISSERTAGOES E TESES
Autor. Titulo do trabalho [tipo do documento]. Cidade de publicagdo: Editora; Ano de defesa do trabalho.

Kaplan SJ. Post-hospital home health care: the eiderly’s access and utilization [dissertation]. St Louis:
Washington University; 1995.

ANAIS DE CONGRESSOS, CONFERENCIAS E CONGENERES

Autor(es) do trabalho. Titulo do trabalho. Titulo do evento; data do evento; local do evento. Cidade de publicagao:
Editora; Ano de publicagao.
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Apéndices

Questionério de Avaliagdo Sociodemogréfico e Clinico dos Pais ou Responsaveis
(Apéndice A)
1. Dados Pessoais
Data: / /

Prontudrio n°:

Iniciais do nome do pai ou responsavel:

Grau de parentesco com o paciente:

Data de nascimento: / / Idade:

Telefone para contato:
Cidade onde reside: () Goiania () Outro

2. Dados Sociodemograéficos
Escolaridade:
Estado civil: () Solteiro (a) ( )Casado(a) ( ) Viuvo(a) ( ) Divorciado (a)
() Outros:

Profissdo:

Trabalha atualmente: () Sim () Néo

Quem cuida, a maior parte do tempo, do seu filho (a)?

Alguém reveza o cuidado da crianga com vocé? () Sim ( ) Néo

Vocé tem atividade de lazer? () Sim () Nao

Renda mensal da familia:

Transporte utilizado: () carro () O6nibus (  )moto ( ) bicicleta( ) outros:

Residéncia: () prépria ( )alugada( ) cedida

Quantas pessoas moram na residéncia?

Necessita do transporte adaptado: () Sim () Nao

Familia tem plano de saude? () Sim () Nao

Vocés recebem algum beneficio do Governo? () Sim ( ) Néo

3. Aspectos Clinicos

Vocé possui alguma doenca crénica? () Sim ( ) Néo

Vocé faz terapia psicologica? () Sim () Nao

Numero de filhos:
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Caso tenha mais de 1 filho, a crianca que estd em reabilitacdo é: () maisnova ( )
do meio () mais velha

Gravidez da crianca que estad em reabilitacdo: () Planejada ( ) Inesperada
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Questionario de Avaliacdo Sociodemografico e Clinico das Criancas e Adolescentes

com Paralisia Cerebral (Apéndice B)

1. Dados Pessoais
Data: / /

Prontudrio n°:

Iniciais do nome da crianga/adolescente:

Data de nascimento: / / Idade:
Sexo:( )F ( )M

2. Histéria do Parto

Peso ao nascer: Apgar:_ |/ Estatura:
Perimetro Cefalico:
Idade Gestacional:
Tipo de parto: () Cesaria () Natural () Forceps
Necessidade de UTIN: () Sim () Néo
3. Aspectos Clinicos
Nivel GMFCS: ( )1 ()l () ()H)Iv  ( )V
Classificacdo clinica: () espastico () discinético ( )ataxico ( ) hipoténico
Classificacdo topogréafica: () hemiparesia ( ) diparesia ( ) quadriparesia
Crises Convulsivas: () Sim( ) Néo
Tem alteragdo auditiva? () Sim( ) Néo

Tem alteragcdo visual? () Sim( ) Né&o

Possui alguma deficiéncia intelectual? () Sim, qual? ( ) Néo
Tem algum encurtamento/contratura? () Sim, onde? ( ) Néo
Luxacdo/subluxacdo? () Sim, onde? () Néo
Problemas respiratérios? () Sim, qual? ( ) Néo

Outras alteracdes
Uso de ortese? () Sim Qual? () Nao
Utiliza cadeira de rodas? () Sim () Néo
Seu filhoanda? () Sim () Né&o

e Se sim, com qual idade andou?
Seu filho faz quais terapias: () Fisioterapia () Fonoaudiologia ( ) Terapia

Ocupacional () Psicologia( ) Outros:




4. Informacgdes Complementares
Atividade de lazer? () Sim( ) Nao
e Qual?

e Frequéncia?

Pratica alguma atividade fisica? () Sim( ) Nao
e Qual?

e Frequéncia?

Frequentaescola? () Sim( ) Nao
Escola publica ou privada? () Publica( ) Privada
Escola especial? () Sim( ) Néo

Na escola possui apoio (mediador)? () Sim( ) Néo

46
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PAIS OU RESPONSAVEL COMO PARTICIPANTE
(Apéndice C)

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario (a), do Projeto de
Pesquisa sob o titulo, PARTICIPACAO DOMICILIAR, ESCOLAR E
COMUNITARIA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL. Sou membro da equipe de pesquisa deste projeto. Apds receber os
esclarecimentos e informagdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, este
documento devera ser assinado em duas vias e em todas as paginas, sendo a primeira via
de guarda e confidencialidade da equipe de pesquisa e a segunda via ficara sob sua
responsabilidade para quaisquer fins. Em caso de recusa, vocé ndo serd penalizado (a) de
forma alguma. Em caso de duvida sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato com
a pesquisadora responsavel da pesquisa, Profé. Cejane Oliveira Martins Prudente, no

telefone: (62) 984343686, através do e-mail cejanemp@hotmail.com ou endereco:

Avenida Universitaria, N° 1069, Setor Universitario, Goiania - Goiés.

Equipe de pesquisa: Cejane Oliveira Martins Prudente e Victoria Rita Paiva dos Santos.
Em caso de divida sobre a ética aplicada a pesquisa, vocé podera entrar em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Pontificia Universidade Catdlica de Goias,
localizado na Avenida Universitaria, N° 1069, Setor Universitario, Goiania - Goiés,
telefone: (62) 3946-1512, funcionamento: 8h as 12h e 13h as 17h de segunda a sexta-
feira. O Comité de Etica em Pesquisa é uma instancia vinculada & Comiss&o Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP) que por sua vez é subordinado ao Ministério da Saude (MS).
O CEP ¢ responsavel por realizar a analise ética de projetos de pesquisa, sendo aprovado
aquele que segue os principios estabelecidos pelas resolugdes, normativas e
complementares.

Hoje vocé esta sendo convidado(a) a participar desta pesquisa e estd recebendo 0s
esclarecimentos sobre a pesquisa e solucionando as suas duvidas sobre este convite. Vocé
pode levar este termo para casa, avaliar com calma e decidir depois se deseja mesmo
participar desta pesquisa. Caso vocé escolha participar, devera rubricar todas as paginas
deste termo e assinar ao final do documento. Este documento possui duas vias, uma ficara
com vocé e a outra com o pesquisador responsavel. Em qualquer momento vocé pode
retirar 0 seu consentimento e deixar de participar deste estudo, sem sofrer nenhum

prejuizo ou perda.
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Esta pesquisa tem o objetivo de analisar a participacdo domiciliar, escolar e comunitaria
de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral.

Esta pesquisa tem beneficios diretos para vocé, que é conhecer como esta a frequéncia de
participacgdo do seu filho; além disso, beneficios indiretos que € melhorar o conhecimento
sobre este tema na literatura cientifica, visando estratégias especificas para criancas e
adolescentes com paralisia cerebral.

Se vocé quiser participar desta pesquisa, vocé ira responder questionarios sobre aspectos
pessoais da sua vida e do seu filho. Ira responder também um questionario sobre a
participagdo domiciliar, escolar e comunitaria que seu filho realiza. O tempo previsto para
as entrevistas € em torno de 40 minutos, que pode acontecer em mais de um encontro,
caso seja necessario. A pesquisadora fara a leitura das perguntas e vocé respondera as
mesmas. A pesquisa acontecerd no ginasio ambulatorial infanto-juvenil, localizado no
primeiro andar do CRER, em um local reservado e tranquilo. Além disso, iremos coletar
algumas informac@es clinicas sobre o seu filho no prontuério.

Pesquisas que envolvem seres humanos geralmente apresentam riscos, porém neste
estudo os riscos provaveis sdo minimos, sendo eles psicologicos. Podem surgir
sentimentos diversos durante as respostas das perguntas, como tristeza e frustragdo. Para
minimizar estes riscos as entrevistas serdo aplicadas em local tranquilo para te deixar a
vontade e vocé sé respondera as perguntas se quiser.

As pesquisadoras serdo responsaveis pela ocorréncia de qualquer dano direto ou indireto,
imediato ou tardio que aconteca aos participantes da pesquisa por decorréncia de sua
participacdo. A assisténcia imediata, integral e gratuita sera oferecida em qualquer
momento, ndo s6 durante ou apds o término do estudo, mas também tardiamente, desde
que seja detectado o dano decorrente da participacdo no estudo. Os participantes da
pesquisa terdo direito & indenizacdo em caso de dano decorrente da participagdo no
estudo, de acordo com a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude.

Esta pesquisa ndo trara nenhum custo a vocé, pois 0s encontros acontecerdo dentro do
CRER, enquanto seu filho estiver em atendimento. Todavia, qualquer outra despesa desta
pesquisa sera de responsabilidade dos pesquisadores e caso haja eventuais gastos no
decorrer do estudo, vocé sera ressarcido(a).

As informac0es deste estudo serdo divulgadas somente para fins cientificos, por meio de
eventos cientificos e revistas cientificas, em forma de artigo. Em nenhum momento 0s
nomes e dados individuais dos participantes serdo divulgados. Os dados coletados e todas

as informacBes obtidas serdo armazenados por um periodo de cinco anos em local
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reservado, sob a responsabilidade da pesquisadora Cejane Oliveira Martins Prudente.
Ap0s este periodo, todo o material serd incinerado para garantir o sigilo dos resultados da
pesquisa.

Ap0bs o término do estudo vocé serd informado(a) sobre o resultado geral do estudo,
respeitando o anonimato dos participantes. Caso vocé queira conhecer o resultado
individual do seu filho, poderd ser agendado um momento privativo com as
pesquisadoras.

Os pesquisadores deste estudo declaram que cumprirdo com todas as informagées acima;
gue VOCé tera acesso, se necessario, a assisténcia integral e gratuita por danos diretos e
indiretos oriundos, imediatos ou tardios devido a sua participacdo neste estudo; que toda
informacdo sera absolutamente confidencial e sigilosa; que sua desisténcia em participar
deste estudo ndo lhe trard quaisquer penalizacdes; que serd devidamente ressarcido em
caso de custos para participar desta pesquisa; e que acatardo decisdes judiciais que possam
suceder.

Eu , abaixo assinado, discuti com a

pesquisadora a minha decisdo em participar da pesquisa com o titulo “Participagdo
domiciliar, escolar e comunitaria de criangas e adolescentes com paralisia cerebral”.
Ficaram claros para mim quais sdo os propositos do estudo, os procedimentos a serem
realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de
despesas e que tenho garantia de assisténcia integral e gratuita por danos diretos e
indiretos, imediatos ou tardios quando necessario. Concordo voluntariamente em
participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes
ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu

possa ter adquirido ou no atendimento do meu filho neste servico.

Goiania, , de , de 2023.
I
Assinatura da participante Data
I

Assinatura da pesquisadora Data



