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RESUMO

Objetivo: Relacionar aspectos sociodemograficos e clinicos com o desempenho funcional de
criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Métodos: Estudo transversal analitico, com
66 pais ou responsaveis de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, de um Centro de
Reabilitacao em Goias, Brasil. Foram utilizados questionarios de avaliacao sociodemografico
e clinicos e o Inventario de Avaliacao Pediatrica de Incapacidade - Testagem
Computadorizada Adaptativa (PEDI-CAT). Resultados: Os dominios atividades diarias,
mobilidade e social/cognitivo apresentaram médias abaixo do esperado para a faixa etaria
em participantes dos niveis IV e V, com diparesia e quadriparesia. As que nao apresentam
marcha e utilizam cadeira de rodas exibiram pior desempenho em atividades diarias e
mobilidade, enquanto as que tém crises convulsivas e estudam em escola de ensino especial
obtiveram pior desempenho apenas no dominio social/cognitivo. Conclusdo: Estes achados
sao importantes para nortear a pratica clinica dos profissionais de salde e direcionar
politicas publicas para esta populacao.

DESCRITORES: Desempenho Fisico Funcional; Crianca; Adolescente; Paralisia Cerebral

ABSTRACT

Objective: To relate sociodemographic and clinical aspects with the functional performance
of children and adolescents with cerebral palsy. Methods: Analytical cross-sectional study
with 66 parents or guardians of children and adolescents with cerebral palsy from a
Rehabilitation Center in Goias, Brazil. Sociodemographic and clinical assessment
questionnaires and the Pediatric Disability Assessment Inventory - Adaptive Computerized
Testing (PEDI-CAT) were used. Results: The daily activities, mobility and social/cognitive
domains showed means below those expected for the age group in participants in levels IV
and V, with diparesis and quadriparesis. Those who do not walk and use a wheelchair showed

worse performance in daily activities and mobility, while those who have seizures and study



in a special education school obtained worse performance only in the social/cognitive
domain. Conclusion: These findings are important to guide the clinical practice of health
professionals and direct public policies for this population.

KEYWORDS: Physical Functional Performance; Child; Adolescent; Cerebral Palsy.

INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) ou encefalopatia cronica nao progressiva decorre de lesoes
que acometem o cérebro no seu periodo de maturacao, ocasionando um conjunto de
desordens de movimento e postura. Ha limitacdes nas atividades, podendo ainda apresentar
disturbios na cognicdo, comportamento, percepcao, comunicacdo, problemas
musculoesqueléticos e epilepsia’.

A atual prevaléncia de PC em paises de alta renda é de 1,6/1000 nascidos vivos.
Atualmente nao ha medidas sobre a PC em paises de baixa e média renda, porém sabe-se
que os nUmeros sao maiores?.

A PC é classificada de acordo com a localizacdao corporal em monoplegia quando
apenas um membro se encontra com déficit ou auséncia de forca, normalmente membros
inferiores sao mais prejudicados; hemiplegia onde um lado do corpo se encontra afetado,
sendo o membro superior geralmente mais acometido; diplegia quando todos os membros
estao comprometidos, com maior énfase nos membros inferiores; triplegia onde os membros
superiores sao afetados de forma unilateral e os membros inferiores bilateralmente; e por
fim na quadriplegia ha envolvimento completo do corpo3.

A classificacao clinica da PC é dividida em espastica, discinética e ataxica. Na
espastica o aumento do ténus pode ser unilateral ou bilateral. Na discinética o tonus é
flutuante, sendo subdividida em distonico e coreoatetdide. Na ataxica ha presenca de

incoordenacao motora*



Existe um sistema de classificacdo da funcao motora de criancas com PC que é
considerado padrao ouro, valido, confiavel e preditivo a longo prazo para a funcao motora
grossa. Nele sdo estabelecidos cinco niveis?.

Criancas e adolescentes com PC possuem seu desempenho funcional prejudicado, o
que esta diretamente ligado ao grau do comprometimento neuromotor. Onde criancas de
grau mais leve apresentam funcionalidade superior as moderadas e graves, o que dificulta
suas atividades diarias e sua independéncia funcional®.

Para avaliar o desempenho funcional de criancas pode-se utilizar o Inventario de
Avaliacao Pediatrica de Incapacidade - Testagem Computadorizada Adaptativa (PEDI-CAT),
que é uma versao computadorizada e adaptada do PEDI. O PEDI-CAT pode ser utilizado para
identificacao e deteccao da extensao do atraso funcional, verificacao de mudancas
individuais, além de avaliacao e monitoramento da evolucao de um grupo em pesquisas
cientificas®

Na literatura ha pesquisas que relacionaram pelo menos um dos dominios do PEDI-
CAT com a habilidade manual’”"", controle de tronco'?', processamento sensorial'®, funcao
motora grossa'®"?. Contudo, pouco foi explorado sobre a relacao com outros aspectos clinicos
e sociodemograficos. O conhecimento sobre os fatores que interferem no desempenho
funcional de pessoas com PC pode direcionar politicas publicas e intervencoes
multiprofissionais especificas para esta populacao, visando melhor funcionalidade.

Assim, o objetivo deste estudo foi relacionar aspectos sociodemograficos e clinicos

com o desempenho funcional de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.

METODOS

Trata-se de um estudo analitico transversal, realizado em um hospital de referéncia
em reabilitacao; no periodo de marco a agosto de 2024. A pesquisa foi aprovada por dois
Comités de Etica em Pesquisa, sob os pareceres n° 5.936.111 e n° 6.039.239. Esta instituicao

atende exclusivamente pelo Sistema Unico de Salde (SUS), sendo reconhecida pelo
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Ministério da Saude como Centro Especializado em Reabilitacdao (CER) IV, devido ao seu
atendimento abranger pessoas com deficiéncia auditiva, fisica, intelectual e visual.

Foram incluidos no estudo pais ou responsaveis de criancas e adolescentes (idade até
17 anos) com diagndstico, referido em prontuario, de PC, com idade igual ou superior a 18
anos. Foram excluidos pais ou responsaveis de criancas e adolescentes com outras patologias
neuroldgicas associadas a PC, como PC com sindrome de Down; PC com Transtorno do
Espectro Autista).

Participaram do estudo 66 pais ou responsaveis de criancas e adolescentes com PC.
As informacdes foram colhidas no ginasio ambulatorial infanto-juvenil da instituicdo.
Primeiramente os participantes foram selecionados de acordo com os critérios de inclusao e
exclusao do estudo, segundo informacdes dos prontuarios e terapeutas que prestam
atendimento ambulatorial na instituicdo. Em um horario pré-agendado, que nao interferiu
na rotina de atendimentos, os pais ou responsaveis das criancas e adolescentes passaram
pelo processo de consentimento e assinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido
(TCLE).

Os pais ou responsaveis responderam, mediante entrevista a qual durou em média 40
minutos, os questionarios Avaliacdao sociodemografica e clinica dos pais/responsaveis e das
criancas e adolescentes com PC e o PEDI-CAT. O GMFCS foi preenchido por meio da analise
de prontuario. Algumas informacdes do questionario Avaliacao sociodemografica e clinica
(classificacao clinica e topografica) foram preenchidas com base nos prontuarios.

O questionario utilizado para avaliacdo sociodemografica e clinica dos
pais/responsaveis e das criancas e adolescentes com PC foi desenvolvido pelas pesquisadoras
e aborda aspectos como renda e estruturacao familiar, tipo de moradia, habitos de vida e
condicoes clinicas.

O GMFCS é um sistema de classificacao da funcao motora de criancas com PC, que é
considerado padrao ouro. Nele sao estabelecidos cinco niveis. No nivel | as criancas realizam

as atividades cotidianas sem auxilio como andar, correr, saltar e subir escadas, porém com
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déficit de equilibrio, coordenacdo e velocidade. No nivel Il conseguem se locomover na
maioria dos ambientes, usam o corrimao como auxilio ao subir escadas, podem apresentar
dificuldade para percorrerem longas distancias, superficies instaveis como terrenos
inclinados, irregulares e com pouco espaco, além de possuirem baixa capacidade para correr
e pular. No nivel Ill usam um dispositivo portatil para se locomover dentro do ambiente
familiar, conseguem subir escadas apenas segurando no corrimao e sob supervisao. No nivel
IV necessitam de mobilidade motorizada ou sao transportadas em cadeira de rodas manual
para ambientes como escola e comunidade; ja em casa, podem caminhar curtas distancias
com auxilio ou andador de apoio corporal ou mobilidade motorizada. No nivel V nao possuem
controle de cabeca e tronco, nem controle dos movimentos de membros superiores e
inferiores, sendo transportadas apenas por cadeiras de rodas’.

O PEDI-CAT é um instrumento que avalia a capacidade e o desempenho funcional de
pessoas com a faixa etaria de 0-21 anos, ou seja, criancas, adolescente e jovens adultos?.
E uma ferramenta de facil entendimento, com varios itens para serem avaliados e
preenchidos quanto as atividades funcionais adquiridas no decorrer do desenvolvimento.
Mensura a funcdao em quatro dominios, sendo eles atividades diarias (68 itens),
social/cognitivo (60 itens), responsabilidade (51 itens) e mobilidade (97 itens), totalizando
276 itens a serem preenchidos. Cada dominio possui seu proprio contelido e pode ser aplicado
em grupo junto aos outros dominios ou de forma separada®.

O PEDI-CAT possui duas versoes, Speedy CAT (versao rapida) que possui os quatro
dominios, cada um contém de 5 a 15 itens e a versao Content-Balanced CAT (conteldo
balanceado) que contém para cada dominio um total de 30 itens. A versao balanceada possui
dois tipos de escores. Os escores normativos descrevem o desempenho das criancas atipicas
comparando com o de criancas tipicas com a mesma idade, onde uma pontuacao entre 30-
70 é considerada dentro da média esperada para a idade. Os escores continuos, ao contrario
do normativo, nao se relacionam com a idade, mas servem para acompanhar o progresso

funcional do individuo. Para aplicar o PEDI-CAT necessita-se do software CAT e um
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computador. O questionario é preenchido através de uma entrevista que pode ser
completado pelo profissional que atende a crianca ou pelo cuidador, depois deve ser
interpretado apenas por um profissional®.

Na presente pesquisa o PEDI-CAT foi aplicado pela pesquisadora e respondido pelos
cuidadores das criancas e adolescentes. Os dominios analisados foram atividades diarias,
mobilidade e social/cognitivo, na versao Content-Balanced CAT (conteldo balanceado). O
instrumento para a avaliacao foi adquirido no site:

https://www.pearsonassessments.com/store/usassessments/en/Store/Professional-

Assessments/Behavior/Pediatric-Evaluation-of-Disability-Inventory-Computer-Adaptive-

Test/p/100002037.html

Inicialmente foi realizada a caracterizacao das variaveis categoricas por meio de
frequéncias absolutas e relativas, enquanto as variaveis continuas foram descritas utilizando
medidas de tendéncia central (média, mediana) e dispersao (desvio padrao, valores minimo
e maximo).

A normalidade dos dados foi verificada por meio do teste de Shapiro-Wilk. Para a
comparacao do escore T do PEDI-CAT nos dominios atividades diarias, mobilidade e
social/cognitivo com o perfil das criancas e adolescentes e seus cuidadores, foram utilizados
os testes nao paramétricos de Mann-Whitney e Kruskal-Wallis. Quando identificadas
diferencas significativas pelo teste de Kruskal-Wallis, o post-hoc de Nemenyi foi aplicado
para determinar quais subgrupos apresentavam diferencas entre si.

A correlacdo entre as variaveis continuas (idade da crianca e adolescente e do
cuidador, peso ao nascer, idade gestacional e renda mensal familiar) e o escore T do PEDI-
CAT nos dominios atividades diarias, mobilidade e social/cognitivo foi avaliada por meio da
correlacao de Spearman, devido a auséncia de normalidade nos dados.

Todas as analises estatisticas foram realizadas utilizando o software Statistical
Package for Social Sciences (SPSS) versao 26, adotando-se um nivel de significancia de 5% (p

< 0,05).


https://www.pearsonassessments.com/store/usassessments/en/Store/Professional-Assessments/Behavior/Pediatric-Evaluation-of-Disability-Inventory-Computer-Adaptive-Test/p/100002037.html
https://www.pearsonassessments.com/store/usassessments/en/Store/Professional-Assessments/Behavior/Pediatric-Evaluation-of-Disability-Inventory-Computer-Adaptive-Test/p/100002037.html
https://www.pearsonassessments.com/store/usassessments/en/Store/Professional-Assessments/Behavior/Pediatric-Evaluation-of-Disability-Inventory-Computer-Adaptive-Test/p/100002037.html
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RESULTADOS

A amostra foi constituida por 66 criancas e adolescentes com PC, com média de idade
de 5,91 + 2,89 anos, sendo a idade minima 1 ano e maxima 14 anos. Peso ao nascimento de
2,42 + 1,03 kg e idade gestacional de 34,69 + 5,09 semanas. A Tabela 1 apresenta
caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos participantes do estudo. Observa-se que a
maioria era do sexo feminino, nascido de parto cesaria. Em relacao ao GMFCS, a distribuicao
foi quase homogénea, sendo pouco maior o nivel Il. A maior parte tinha hemiparesia
espastica, realizava fisioterapia e estudava em escola tradicional.

Entre eles, 37,9% utilizavam cadeira de rodas como meio de locomocao e 56,1%
deambulavam de forma independente. A maior parte tinha atividade de lazer (86,4%) e

apenas 25,8% praticavam alguma atividade fisica.

Tabela 1. Caracterizacao do perfil sociodemografico e clinico das criancas e adolescentes

com PC.

Variaveis n (%)
Sexo

Feminino 34 (51,5)
Masculino 32 (48,5)

Tipo de parto

Cesario 38 (57,6)
Forceps 2 (3,0)
Natural 26 (39,4)

Nivel do GMFCS
| 13 (19,7)
I 18 (27,3)

I 12 (18,2)



\Y 13 (19,7)
V 10 (15,2)

Classificacao clinica

Ataxico 4(6,1)
Discinético 4 (6,1)
Espastico 56 (84,8)
Hipoténico 2(3,0)

Classificacao topografica

Diparesia 16 (24,2)
Hemiparesia 27 (40,9)
Quadriparesia 23 (34,8)
Alteracodes

Crises convulsivas 26 (39,4)
Alteracao auditiva 4 (6,1)

Alteracao visual 25 (37,9)
Terapias

Fisioterapia 55 (83,3)
Fonoaudiologia 35 (53,0)
Terapia Ocupacional 45 (68,2)
Psicologia 6 (9,1)

Outros 31 (47,0)
Escola

Regular 47 (71,2)
Especial 7(14,9)

14

n, frequéncia absoluta; %, frequéncia relativa
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Quanto ao perfil dos pais ou responsaveis pelas criancas e adolescentes com PC, a
média de idade foi de 35,86 + 9,18 anos, sendo 87,9% mae, 7,6% pai e 4,5% avo ou tia. A
renda mensal média familiar foi de R$2.621,98 + R$1988,54 reais e 62,1% nao trabalhavam.
A maior parte tinha companheiro (53,0%) e até 2 filhos (72,8%). O meio de transporte mais
utilizado foi o carro (47,0%), seguido de onibus (31,8%).

A Tabela 2 apresenta o escore T e escore continuo do PEDI-CAT das criancas e
adolescentes com PC. Em relacao ao escore T, os dominios atividades diarias e mobilidade
apresentaram médias abaixo da esperada para a faixa etaria das criancas e adolescentes

avaliadas.

Tabela 2. Descricao do escore T e escore continuo do PEDI- CAT das criancas e adolescentes

com PC.

PEDI-CAT Média Desvio padrdao  Mediana Minimo Maximo
Escore T

Atividades diarias 26.53 12.28 27.00 10.00 50.00
Mobilidade 22.02 13.46 16.50 10.00 52.00
Social/Cognitivo 32.95 12.21 35.00 10.00 55.00

Escore continuo

Atividades diarias 48.58 7.09 50.00 30.00 62.00
Mobilidade 55.52 9.40 59.00 32.00 69.00
Social/Cognitivo 60.44 6.49 62.50 41.00 72.00

A Tabela 3 compara o escore T do PEDI-CAT com o perfil das criancas e adolescentes
com PC. Criancas e adolescentes do nivel IV e V do GMFCS e com diparesia e quadriparesia
tiveram pior média nos dominios atividades diarias, mobilidade e social/cognitivo.
Participantes que tinham ou ja tiveram crises convulsivas obtiveram pior média no dominio

social/cognitivo; as que utilizavam cadeira de rodas e nao tinham marcha tiveram pior média
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em atividades diarias e mobilidade. Criancas e adolescentes que estudavam em escola
especial alcancaram pior pontuacao somente no dominio social/cognitivo.

Nao houve diferenca nas médias do escore T do PEDI-CAT segundo as variaveis sexo,
tipo de parto, classificacao clinica, alteracao auditiva, alteracao visual, tipo de terapias
(fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicologia), atividade de lazer, atividade

fisica, estado civil e trabalho do cuidador e niUmero de filhos.

Tabela 3. Comparacao do escore T do PEDI-CAT com o perfil das criancas e adolescentes

com PC.
Escore T
Atividades diarias Mobilidade Social/Cognitivo
Média + DP Média + DP Média + DP

Nivel do GMFCS* p < 0,001 p < 0,001 p = 0,004
lalll 30,42 + 11,85 26,47 + 13,19 36,42 + 10,67
IVaVv 19,26 + 9,65 13,70 £ 9,59 26,48 + 12,47
Classificacao topografica** p < 0,001 p < 0,001 p = 0,001
Diparesia 23,31 + 10,25b 16,19 + 7,98b 34,69 + 12,51b
Hemiparesia 34,63 + 9,50a 32,67 + 11,66a 38,63 + 8,84a
Quadriparesia 19,26 + 11,14b 13,57 £ 9,62b 25,09 + 11,61b
Crises convulsivas* p=0,138 p=0,152 p =0,015
Nao 28,45 + 11,87 23,73 + 14,04 35,78 + 11,86
Sim 23,58 + 12,55 19,38 + 12,30 28,62 + 11,64
Cadeira de rodas* p =0,011 p < 0,001 p=0,114
Nao 29,44 + 11,55 26,22 + 12,69 35,00 + 11,38
Sim 21,76 + 12,17 15,12 + 11,94 29,60 + 13,00
Marcha* p =0,025 p = 0,001 p=0,134
Nao 22,83 + 12,58 16,34 + 12,20 30,17 + 13,12
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Sim 29,43 + 11,39 26,46 + 12,84 35,14 + 11,13
Escola de ensino especial* p = 0,201 p = 0,359 p = 0,026

Nao 26,70 + 12,06 20,98 + 12,83 35,00 + 11,17
Sim 20,71 + 15,36 18,43 + 15,40 24,43 + 12,15

*Mann-Whitney; **Kruskal-Wallis; Nemenyi (letras diferentes indicam diferencas

significativas); DP, desvio padrao

A Figura 1 correlaciona o escore T do PEDI-CAT com a idade das criancas e
adolescentes com PC. Nota-se que houve correlacao negativa entre a idade e os dominios
atividades diarias (r=-0,353; p=0,004), mobilidade (r= -0,376; p=0,002) e social/cognitivo
(r=-0,279; p=0,023).

Nao houve correlacao entre as médias do escore T e as variaveis peso ao nascer, idade

gestacional, idade do cuidador e renda mensal familiar.

@ Idade - Atividade diaria
@ Idade - Mobilidade

60 @ Idade - Social/Cognitivo

° "~ Linha de ajuste paraTotal

° . Linha de ajuste paraTotal

50 ‘ ) ° =~ Linha de ajuste paraTotal
(¢}

Escore-T

0 3 5 8 10 13
Idade (Anos)

Figura 1. Correlacao entre o escore T do PEDI-CAT e a idade das criancas e adolescentes

com PC.
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DISCUSSAO

Criancas e adolescentes com PC apresentaram pior escore nos dominios mobilidade e
atividades diarias, e no dominio social/cognitivo uma pontuacao dentro da média esperada
para idade. Este achado justifica-se pelo fato de pessoas com PC terem desordens de
movimento e postura, o que gera limitacoes nas atividades. Contudo, podem ou nao
apresentar alteracdes cognitivas, comportamentais e de comunicacdo'. E interessante
acrescentar que um estudo identificou que criancas com PC tiveram pontuacao mais baixa
na participacado em cuidados pessoais quando comparadas com criancas com
desenvolvimento tipico?'.

Pessoas com PC dos niveis IV e V do GMFCS apresentaram pior desempenho nos
dominios atividades diarias, mobilidade e social/cognitivo. Este achado condiz com estudos
anteriores referentes aos dominios mobilidade e atividades diarias, pois também observaram
que pacientes com niveis mais altos do GMFCS tiveram escores mais baixos do PEDI-CAT'¢-1,
Pessoas dos niveis IV e V possuem uma maior dependéncia funcional, pois apresentam
limitacoes para se locomoverem e manter posturas antigravitacionais de tronco e cabeca’®.
Esse controle postural do tronco se apresenta como um determinante na mobilidade e funcao
motora grossa dessas criancas e adolescentes com PC'®, podendo também influenciar no
autocuidado e participacao’™.

A pontuacao baixa no dominio social/cognitivo das criancas e adolescentes dos niveis
IV eV, se justifica pela associacdo clinica com a deficiéncia intelectual, onde criancas nao
deambulantes apresentam trés vezes mais chances de possuir deficiéncia intelectual do que
as deambulantes com ou sem auxilio, ou seja, niveis I, Il e llI*2. Outro estudo demonstrou
correlacao entre mobilidade e funcao social, onde criancas dos niveis IV e V que apresentam
pior habilidade na mobilidade apresentaram baixa habilidade na funcao social?:.

No presente estudo as criancas e adolescentes com hemiparesia tiveram um maior

desempenho funcional nos trés dominios do PEDI-CAT em relacdo as com diparesia e
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quadriparesia. Uma revisao sistematica constatou que o tipo topografico de PC esta
relacionado com a participacao nas atividades de vida diaria dessas criancas e adolescentes,
sendo que as hemiplégicas apresentam maior participacao do que as diplégicas, e essas maior
participacao quando comparadas as quadriplégicas?. Sabe-se que a deficiéncia intelectual
esta diretamente ligada ao desempenho?®. Um estudo trouxe que criancas e adolescentes
hemiplégicas apresentam taxas de 26% de deficiéncia intelectual, o qual é considerado baixo
quando comparado com o tipo diplegia e quadriplegia (36% e 85% respectivamente)?, o que
pode explicar o fato de pessoas hemiplégicas apresentarem melhor desempenho.

Outro achado foi referente ao uso de cadeira de rodas e a auséncia da marcha em
criancas e adolescentes com PC, as quais apesentaram pior desempenho nos dominios
atividades diarias e mobilidade. Isso ja era esperado, pois sabe-se que pessoas nessas duas
condicoes apresentam limitacdes para realizar suas atividades, devido as alteracées na
funcao motora.

Houve correlacao negativa entre idade e os dominios atividades diarias, mobilidade
e social/cognitivo, ou seja, quanto mais velhas as criancas e adolescentes com PC pior o seu
desempenho funcional em relacao as criancas tipicas da mesma faixa etaria. Estudo que
analisou as curvas de desempenho de atividade em pessoas com PC, demonstrou que criancas
dos niveis I, Il e Ill do GMFCS atingem 90% do desenvolvimento por volta dos 6-8 anos de
idade, enquanto as dos niveis IV e V do GMFCS aos 2,4 anos e 1,3 anos respectivamente. Ja
os que possuem deficiéncia intelectual alcancam seu desempenho mais cedo ainda?®. Outro
estudo, que analisou mudancas na marcha e mobilidade de pessoas com PC na adolescéncia
e vida adulta, notou que os individuos nao apresentaram mudancas clinicas desde a
adolescéncia?.

Criancas e adolescentes com crises convulsivas apresentaram uma pior média no
dominio social/cognitivo. Pessoas com PC apresentam uma maior prevaléncia de epilepsia
quando comparadas com seus pares?’-28, Esta alteracdo esta fortemente ligada a deficiéncia

intelectual?®, que é uma deficiéncia comumente encontrada em individuos com PC?%2,
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Estudantes que frequentam ensino especial apresentaram pontuacdao abaixo do
esperado para a idade no dominio social/cognitivo em relacao aos que estudam em escola
regular. Ao comparar o desempenho escolar em ensino regular de criancas e adolescentes
com PC com o de uma amostra da populacao geral, estudos identificaram que a maior parte
das diferencas entre eles foi atribuida a deficiéncia intelectual e a dificuldade em se
comunicar de forma eficaz, o que dificulta o desempenho dos mesmos na escola*®3'. Quanto
ao ensino especial para pessoas com PC, pesquisadores observaram que criancas com PC
recebem menos oportunidade de uso do software educacional do que criancas tipicas, sendo
que uma a cada cinco dessas criancas com PC usufruem dessa tecnologia de aprendizado®.

As limitacdes do estudo foram em relacdo ao pequeno nimero da amostra e ao fato

de ter sido realizado em um Unico centro de reabilitacao.

CONCLUSAO

Os dominios atividades diarias, mobilidade e social/cognitivo apresentaram médias
abaixo do esperado para a faixa etaria em criancas e adolescentes dos niveis IV e V, com
diparesia e quadriparesia. As que nao apresentam marcha e fazem uso de cadeira de rodas
exibiram pior desempenho em atividades diarias e mobilidade, enquanto as que tém crises
convulsivas e estudam em escola de ensino especial obtiveram pior desempenho apenas no
dominio social/cognitivo.

Os achados desta pesquisa sao importantes para os profissionais de saude que cuidam
de criancas e adolescentes com PC, direcionando estratégias especificas para cada condicao
clinica, visando melhor funcionalidade. Além disso, podem nortear protocolos institucionais

e politicas pUblicas especificas para esta populacao.
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ANEXOS

ANEXO A - Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS)

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 maos e joelhos, puxa- se para a postura de pé e da passos
segurando em moveis. Ele anda entre 18 meses e 2 anos de idade sem

necessitar de ajuda (ex. andador).

« NIVEL II: O lactente mantém-se sentado no ch&o, mas pode precisar
usar as maos para apoio. Ele se arrasta ou engatinha. Pode ser que ele se puxe

para postura de pé, segurando nos moveis dando alguns passos.

« NIVEL Ill: O lactente fica sentado no ch&o 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 chéo. Ele consegue rolar para supino e talvez

para prono.

« NIVEL V: A deficiéencia 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 maos,
estando estas livres para manipular objetos. Ela é capaz de fazer mudancas de

posturas de sentado no chéo 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 lll: A crianca consegue se manter sentada no chdo, muitas
vezes sentando em W (sentado entre as pernas fletidas com quadril em rotacéo
interna). Pode ser que ela precise de ajuda do adulto para se sentar. Consegue
arrastar ou engatinhar de forma ndo 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.

« NIiVEL IV: Consegue sentar no chdo quando colocado, mas é incapaz
de se manter alinhado e de se equilibrar sem apoio das méaos. A maioria das
criancas necessita material de apoio para a postura sentada ou de pé. A auto-
locomocéao é possivel por uma distancia pequena, por exemplo, dentro de um

quarto, através do rolar, arrastar ou engatinhar nao reciproco.

« 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 limitac6es do sentar e de ficar de
pé ndo sao possiveis de compensar plenamente através de 6rteses ou outros
materiais. No nivel V, a crianca ndo tem chance de auto-locomocao. Ela é
transportada. Algumas criangcas 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
transicbes, 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.

« NIiVEL II: A crianca é capaz de sentar numa cadeira, conseguindo

manipular um objeto com as duas méaos. Ela se levanta do chdo ou da cadeira,
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mas precisa de uma superficie que permita que ela se puxe pelos membros
superiores para a postura de pé. A crianca consegue andar sem assisténcia
dentro e fora de casa, porém, desloca-se pouco. Sobe escadas, mas precisa

segurar- se no corrimao, nao sendo capaz de correr ou pular.

« NIVEL lll: A crianga 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
adaptacao para o tronco e a pelve para maximizar o uso das maos. 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 crianga é transportada e pode conseguir se

locomover com uma cadeira motorizada.

« NIVEL V: A deficiéncia motora limita o controle dos movimentos
voluntérios, como manter a cabeca e o tronco contra a gravidade. Todas as
areas de funcionalidade estéo limitadas. As limitacfes do sentar e de ficar de
pé ndo sao possiveis de compensar plenamente através de érteses ou outros
materiais. No nivel V, a crianca ndo tem chance de auto-locomocdo. Ela é
transportada. Algumas criangas conseguem se locomover em cadeira de rodas

motorizada com muitas adaptacoes.

ENTRE 6 E 12 ANOS DE IDADE:

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

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

acidentado.

« NIiVEL IV: A crianca podera manter o nivel de funcionalidade que
adquirir até os 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 o tronco contra a gravidade. Todas as
areas de funcionalidade estdo limitadas. As limitac6es do sentar e de ficar de
pé ndo sdo possiveis de compensar plenamente através de Orteses ou outros
materiais. No nivel V, a crianca ndo tem chance de auto-locomocao. Ela é
transportada. Algumas criangcas conseguem se locomover em cadeira de rodas

motorizada com muitas adaptacdes
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ANEXO B - Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive
Test

(PEDI-CAT)

Este anexo ndo pode ter uma copia reproduzida.

Todos os direitos séo reservados a Copyright © 1996—-2023 Pearson
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responsaveis de criangas e adolescentes (idade até 17 anos) com diagnéstico, referido em prontuario, de
Paralisia Cerebral, que estao em reabilitagao 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
neurologicas associadas a Paralisia Cerebral (Paralisia Cerebral com sindrome de Down; Paralisia Cerebral
com Transtorno do Espectro Autista).

Sera utilizado para essa pesquisa os instrumentos: Questionario de avaliagao sociodemografico e clinico
dos pais ou responsaveis, Questionario de avaliagao sociodemografico e clinico das criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral, Medida de Participagao e do Ambiente - Criangas e Jovens (PEM-CY),
Escala do Sistema de Classificacao da Fungao 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).

O Questionario de avaliagao sociodemografico e clinico dos pais ou responsaveis foi desenvolvido pelas
pesquisadoras e aborda aspectos como renda e estruturacao familiar, tipo de moradia e
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condigdes clinicas dos pais ou responsaveis. O Questionario de avaliacao 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 saude geral. O instrumento consta
como apéndice ao fim do projeto.

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

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

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

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

O MOS é um instrumento que objetiva avaliar em que medida a pessoa tem apoio de outras no
enfrentamento de diferentes situagées 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 saude 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 relagao a atividade diaria,
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mobilidade, social/cognitivo 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
criancas 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 participacao de criancas e adolescentes com
Paralisia Cerebral; Relacionar aspectos sociodemograficos, clinicos, habilidade funcional e participagao de
criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral com o nivel de sobrecarga e apoio social de seus
cuidadores.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Os riscos provaveis sao psicologicos nos pais ou responsaveis, visto que serao aplicados apenas
questionarios. Todavia podem emergir sentimentos diversos durante as respostas das perguntas, como
tristeza e frustragao. Para amenizar estes riscos, os questionarios serao aplicados em local tranquilo para
deixar o participante a vontade e ele s6 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 populagao.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante, com o tema de “Funcionalidade de criangas e adolescentes com paralisia cerebral e
saude emocional dos seus cuidadores”. Sera desenvolvido nas dependéncias do Centro Estadual de
Reabilitagao e Readaptacao 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 Goias, especialista em Fisioterapia Neurolégica pela
Universidade de Brasilia, mestre em Ciéncias Ambientais e Saude pela Pontificia Universidade Catélica de
Goias (2006), Doutora e Pés-doutorada em Ciéncias da Saude pela Faculdade de Medicina da Universidade
Federal de Goias. E professora efetiva da Pontificia Universidade Catélica de Goias e da Universidade
Estadual de Goias. Também participarao da pesquisa mais 5 pessoas. Critérios de inclusao e exclusao bem
definidos. Metodologia adequada para a pesquisa proposta. Os instrumentos utilizados para aferi¢cao dos
dados da pesquisa sao de responsabilidade dos pesquisadores. A pesquisa nao conta com apoio financeiro
externo. A
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pesquisa utilizara um Questionario de avaliagao sociodemografico e clinico dos pais ou responsaveis,
Questionario de avaliacao sociodemografico e clinico das criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral,
Medida de Participagao e do Ambiente - Criangas e Jovens (PEM-CY), Escala do Sistema de Classificagao
da Funcao 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).

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

- 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. Namero de participantes: 100.

- Consta Termo de Consentimento de Uso de Dados e Autorizagao para manuseio de dados/prontuario da
instituicao 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 Declaragao de compromisso de pesquisador responsavel assinado por Cejane Oliveira Martins
Prudente e demais pesquisadores declarando que cumprirao os requisitos da Resolucao CNS nimero
466/12 e/ou da Resolugcao CNS numero 510/16 em 23 de fevereiro de 2023.

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

Recomendacoes:
Todas as recomendacoes realizadas na primeira avaliagao deste CEP foram atendidas.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Projeto adequado as recomendagdes deste CEP. Apto a iniciar a pesquisa.

Consideracoes Finais a critério do CEP:
Protocolo previamente avaliado, com parecer n. 6.034.144, tendo sido homologado na 2a
Reuniao 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 Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 16/04/2023 Aceito
do Projeto ROJETO_2101790.pdf 09:24:55
Outros certa_resposta_pendencias.pdf 16/04/2023 |Cejane Oliveira Aceito
09:19:22 | Martins Prudente

Projeto Detalhado / |projeto_pesquisa_pc_segunda_versao_ | 16/04/2023 |Cejane Oliveira Aceito

Brochura f 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

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

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

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

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

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

Outros 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

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

Brochura 16:26:38 [Martins Prudente

| Investigador

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao
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GOIANIA, 04 de Maio de 2023

Assinado por:

Rodrigo Parente Medeiros
(Coordenador(a))
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: FUNCIONALIDADE DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL E SAUDE EMOCIONAL DOS CUIDADORES

Pesquisador: Cejane Oliveira Martins Prudente

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 67660823.9.0000.0037

Instituicao Proponente: Pontificia Universidade Catdlica de Goias - PUC/Goias
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.936.111

Apresentacao do Projeto:

Este estudo tem como objetivo geral analisar a funcionalidade de criangas e adolescentes com Paralisia
Cerebral e a saude emocional dos seus cuidadores. A amostra sera composta por pais ou responsaveis de
criangas e adolescentes com diagnostico de Paralisia Cerebral, em reabilitagao no Centro Estadual de
Reabilitagao e Readaptacao Dr. Henrique Santillo (CRER). Em um horario pré-agendado, que nao interfira
na rotina de atendimentos, dentro da instituicao, os pais ou responsaveis das criangas e adolescentes serao
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), 0s pais ou responsaveis
responderao, mediante entrevista os questionarios avaliagao sociodemografico e clinico dos pais ou
responsaveis, a avaliagao sociodemografica e clinica das criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral,
PEM-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 avaliagao
sociodemografico e clinico dos pais ou responsaveis e avaliagao sociodemografico e clinico das criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral também serao preenchidas por meio da analise de prontuarios. As
criangas e adolescentes nao serao abordados pessoalmente. Os achados deste estudo poderao nortear
intervengoes terapéuticas multiprofissionais, com uma abordagem biopsicossocial, nao sé para a pessoa
com Paralisia
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Cerebral, mas para os seus cuidadores.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar a funcionalidade de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral e a saude emocional dos seus
cuidadores.

Objetivos Secundarios:

‘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 relagao a atividade
diaria, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidade;

*Analisar a participacao no contexto domiciliar, escolar e comunitario de criangas e adolescentes com
Paralisia Cerebral;

+Analisar o nivel de sobrecarga de cuidadores de crian¢as 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 participagao de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral com o nivel de sobrecarga e apoio social de seus cuidadores.
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Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
edacao das pesquisadoras:

"RISCOS

Pesquisas que envolvem seres humanos geralmente apresentam riscos, porém neste estudo os riscos
provaveis sao psicol6gicos nos pais ou responsaveis, visto que serao aplicados apenas questionarios.
Todavia podem emergir sentimentos diversos durante as respostas das perguntas, como tristeza e
frustracao. Para amenizar estes riscos, os questionarios serao aplicados em local tranquilo para deixar o
participante a vontade e ele s6 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 saide emocional; além disso,

beneficios indiretos para incrementar o conhecimento sobre a tematica na literatura

cientifica, visando estratégias especificas para esta populagao.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata- se de um projeto de pesquisa, envolvendo as instituicoes PUC E CRER.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoéria:

As pesquisadoras apresentaram todos os documentos obrigatérios:

Curriculo lattes de todas pesquisadoras, folha de rosto assinada pela diretora da ECISS, declaracao de
instituicao 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.

Recomendacoes:
Nao ha recomendagoes.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Nao ha obices éticos para a execucgao deste projeto, portanto considera-se APROVADO.

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

1. A aprovacao deste, conferida pelo CEP PUC Goias, nao isenta o Pesquisador de prestar satisfagao
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sobre sua pesquisa em casos de alteracbes metodologicas, principalmente no que se refere a populacao de

estudo ou centros participantes/coparticipantes.

2. O pesquisador responsavel devera encaminhar ao CEP PUC Goias, via Plataforma Brasil, relatérios

semestrais do andamento do protocolo aprovado, quando do encerramento, as conclusdes e publicagoes. O

nao cumprimento deste podera acarretar em suspensao do estudo.

3. O CEP PUC Goias podera realizar escolha aleatéria de protocolo de pesquisa aprovado para verificacao

do cumprimento das resolugdes pertinentes.

4. Cabe ao pesquisador cumprir com o preconizado pelas Resolugdes pertinentes a proposta de pesquisa

aprovada, garantindo seguimento fiel ao protocolo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 03/03/2023 Aceito
do Projeto ROJETO_2090965.pdf 12:12:35
Declaracao de termo_compromisso_pesquisadores.pdf | 03/03/2023 |Cejane Oliveira Aceito

| Pesquisadores 12:10:37 _ [Martins Prudente
Outros lattes_thereza.pdf 23/02/2023 | Cejane Oliveira Aceito
16:34:50 | Martins Prudente
Outros lattes_francine.pdf 23/02/2023 | Cejane Oliveira Aceito
16:34:32 | Martins Prudente
Outros lattes_fernanda.pdf 23/02/2023 | Cejane Oliveira Aceito
16:34:14 _[Martins Prudente
Outros lattes_victoria.pdf 23/02/2023 | Cejane Oliveira Aceito
16:33:47 _|Martins Prudente
Outros lattes_maysa.pdf 23/02/2023 | Cejane Oliveira Aceito
16:33:15 _[Martins Prudente
Outros 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
Declaragao de declaracao_crer.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
Instituicao e 16:27:00 |Martins Prudente
| Infraestrutura
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'Projeto Detalhado / |projeto_pesquisa_pc.pdf 23/02/2023 |Cejane Oliveira Aceito
Brochura 16:26:38 | Martins Prudente
Investigador

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

GOIANIA, 10 de Marco de 2023

Assinado por:

Vania Rodriguez
(Coordenador(a))
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Revista de Pesquisa Cuidado é Fundamental Online

Inicio / Informacdo para autores

Informacdo para autores
ATUALIZADO EM 04 DE JULHO DE 2023

ANTES DE INICIAR A SUBMISSAO DE SEU MANUSCRITO, LEIA COM BASTANTE ATENCAO AS
ORIENTACOES CONTIDAS NO TEXTO E NOS LINKS, POIS, SUA SUBMISSAO PODERA SER
SUMARIAMENTE ARQUIVADA CASO NAO ESTEJA EM CONFORMIDADE COM AS NORMAS DA
RPCFO.

Politica de Taxas para Processamento de Artigos

Este periédico nao cobra as seguintes taxas aos autores:

1. Nio sdo cobradas taxas de SUBMISSAO de artigo: 0,00 (BRL)
2. Nio sdo cobradas taxas de AVALIACAO de artigo: 0,00 (BRL)
3. Nio sao cobradas taxas dce PROCESSAMENTO de artigo: 0,00 (BRL)

A revista ndo cobra taxas de autores e nem de leitores para os artigos submetidos.

O PROCESSO DE AVALIACAO PODE LEVAR ATE 6 MESES PARA QUE O PARECER DOS
AVALIADORES SEJA EMITIDO.

OBRIGA-SE AO CUMPRIMENTO DOS SEGUINTES REQUISITOS PARA QUE O ARTIGO SE
QUALIFIQUE PARA REVISAO DUPLO CEGA, CASO CONTRARIO, SERA RECUSADO e
SUMARIAMENTE ARQUIVADO: (1) Elaborado seguindo rigorosamente as NORMAS de Formatacio,
Estrutura, Contetido e Estilo/Escrita. (2) Apresentado em formato WORD.doc. (3) A coleta de dados nio ter
ocorrido ha mais de 5 anos. (4) Do RESUMO a CONCLUSAO escritos em obediéncia s Normas da Lingua
Vernacula, empregando-se o verbo na voz ativa, sintética ou analitica, com excecio do objetivo (apresentar o

verbo no INFINITIVO). Nio citar autores e/ou ano. (5) Envio da documentacio exigida para cada categoria
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de artigo. (6) Preenchimento do formuléirio on line dos metadados da submissio nos idiomas PORTUGUES e
INGLES. Todos os autores devem estar registrados nas Plataformas Lattes (http:/lattes.cnpq.br) e ORCID iD

(https://orcid.org/register), em cumprimento a "Best practice Guideline for Publishers".

Guias para a apresentacdo do texto. Os textos dos artigos devem seguir os guias da Rede Equator conforme
tipo de estudo realizado: Para melhorar a qualidade e a transparéncia da pesquisa em investigacio em saude.
Pode ser usado para todos os tipos de pesquisas em satide. “Para todos os tipos de estudos usar o guia Revised
Standards for Quality Improvement Reporting Excellence (SQUIRE 2.0 — checklist). "Para ensaio clinico
randomizado seguir o guia CONSORT (checklist e fluxograma). "Para revisoes sistematicas e metanalises
seguir o guia PRISMA (checklist e fluxograma). “"Para estudos observacionais em epidemiologia seguir o guia

STROBE (checklist). ” Para estudos qualitativos seguir o guia COREQ (checklist).

Diretrizes para Autores

A Revista de Pesquisa: Cuidado é fundamental On Line [RPCFO] foi transferida para o formato eletrénico
(SEER/OJS) em maio de 2009, sem fins lucrativos. Atualmente ¢ editada pelo Programa de Pés-Graduagio em
Enfermagem (PPGENF)- Mestrado e Doutorado em Enfermagem, da Escola de Enfermagem da Universidade
Federal do Estado do Rio de Janeiro [UNIRIO|, com periodicidade em FLUXO CONTINUO, compondo-se de
um volume por ano. Esti classificada no QUALIS/CAPES como B2.
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Quando da submissio dos manuscritos, em METADADOS DA SUBMISSAO devem constar todos os
AUTORES que por ventura estejam mencionados como << AUTOR >> no corpo do texto. O encaminhamento
do manuscrito, anexos e o preenchimento de todos os dados, sao de inteira responsabilidade do autor que esta

submetendo o manuscrito e nao do Editor.

A inclusio dos Registros ORCID nos Metadados da Submissio ¢ OBRIGATORIA, bem como 0 RESUMO em
PORTUGUES e as REFERENCIAS. Caso contririo, a submissio PODER SUMARIAMENTE arquivada.

Padronizac¢io da filiacdo é outro aspecto importante, por isso, adotamos em 2023 O Research Organization

Registry (ROR).

O Research Organization Registry (ROR) é um registro global, liderado pela comunidade, de identificadores
persistentes abertos para organizacdes de pesquisa. O ROR torna mais facil para qualquer pessoa ou
qualquer sistema desambiguar nomes de instituicdes e conectar organizacdes de pesquisa a pesquisadores e
resultados de pesquisa. Se a sua institui¢io ainda nao tem este identificador digital, sugira sua adesido em:

Registro de Organizag¢ao de Pesquisa (ROR) | Registro.

No momento em que vocé estiver inserindo a afiliacio dos autores no sistema de submissdo, ao iniciar a
digitacido de sua institui¢iio, o sistema iniciara a busca pelo nome da institui¢do, o que podera estar redigido
em portugués ou em outra idioma, em geral, em inglés. Assim que a sua institui¢ao surgir como op¢io, basta

clicar sobre ela e salvar. Veja na ilustragio abaixo como ¢ facil.

Author(s)

First Name * Last Name * Institutional Affiliation * Author Emr
[Rene E]I IResearcher l [ tlerrail@ex
® https:#/sandbox.orcid.org/0000-0003-0323-450X

-+ Add Author
Abstract *

© Source E oD@ * mBE Q| = |y B & &8

Format -|A-B-|B I U S x x|L

Todos os manuscritos sdo previamente apreciados pelo Editor, no que se refere a adequagao as Normas da
RPCFO de FORMATACAO e ESTRUTURA e, se considerados adequados, serio encaminhados para os
consultores Ad hoc de reconhecida competéncia na tematica abordada. Em caso de desacordo, sera enviado
para uma segunda avalia¢do. No caso da identificacio de conflito de interesse por parte dos consultores, sera

encaminhado para outro consultor.
FORMATACAO GERAL DO MANUSCRITO
FORMATO: “.doc™

FOLHA: Tamanho A4;
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MARGENS: 2,5 cm nas quatro margens;

FONTE: Trebuchet MS; fonte 11 (incluindo tabelas e referéncias). Para citacao direta com mais de 3 linhas, utilizar

fonte 10.

ITALICO: Somente para palavras ou expressdes em idioma diferente do qual o manuscrito foi redigido ou em

transliteragao de depoimentos.

NOTAS DE RODAPE: a partir da segunda pagina, usar os seguintes simbolos e nesta sequéncia: 1,%,8, .11, §§.
++1, etc.

ESPACAMENTO: Duplo no decorrer do manuscrito, inclusive no resumo e referéncias.

Simples para titulo, descritores, citagao direta com mais de trés linhas e em transliteracao de depoimento.
LIMITE DE PALAVRAS CONFORME CATEGORIA DE ARTIGO (incluindo referéncias):

1. Editorial — Limite mdximo de 1.600 palavras;

2. Artigos originais — Limite maximo 4.500 palavras;

3. Revisao (todos, incluindo Bibliometria) — Limite maximo de 5.000 palavras;

ANALISE DE PLAGIO

A partir de Janeiro de 2021, uma nova etapa foi inserida no processo de revisao dos manuscritos. Um software ira

avaliar a questdo de plagio, tendo os seguintes resultados:
— Até 25% de plagio — sera enviada uma carta aos autores, contendo orientagdes e recomendagdes;

— Mais de 50% de plagio — sera realizada a captagdo dos autores e da institui¢do, sendo cumpridas as questdes e

deveres éticos em relagdo aos trabalhos cientificos.
ESTRUTURA DO MANUSCRITO

1. Titulo (Portugués, Inglés, Espanhol). Tudo em caixa baixa, somente a primeira letra da primeira letra da

primeira palavra deve estar em CAIXA ALTA.
2. Resumo (nos 3 idiomas do titulo). Apés ":" , usar letra mintscula.

3. Descritores (nos 3 idiomas do titulo). Somente a primeira letra de cada descritor deve estar em caixa ALTA. Ex:

Cuidado fundamental, Terapia Intensiva; Enfermagem. Todos devem estar de acordo com o DECS. http://decs.bvs.br/

4. Introdugao
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5. Método

6. Resultados

7. Discussao

8. Consideragdes finais (pesquisa qualiftativa) conclusdo (pesquisa quantitativa)

9. Referéncias (estilo Vancouver, seguindo os exemplos abaixo). As abreviaturas devem seguir o ISSN Portal.

OBS: AGRADECIMENTOS, APOIO FINANCEIRO OU TECNICO, DECLARACAO DE CONFLITO DE
INTERESSE FINANCEIRO E/OU DE AFILIACOES:

E responsabilidade dos autores as informagdes e autorizagdes relativas aos itens mencionados acima;
Devera contar em uma nova seg¢io, logo apés a conclusao. Citar o nimero do edital ao qual a pesquisa esta vinculada.
FORMATACAO DA ESTRUTURA DO MANUSCRITO

O manuscrito nao podera ter a identificagao dos autores, esta identificagdo devera estar somente na pagina de

identificagdo.

As palavras “RESUMO”, “DESCRITORES”, “INTRODUGAO", “METODO”, “RESULTADOS”, “DISCUSSAO",
“CONSIDERACOES FINAIS/CONCLUSAO”, “REFERENCIAS™ ¢ demais que iniciam as segdes do corpo do
manuscrito devem ser digitadas em CAIXA ALTA, NEGRITO E ALINHADAS A ESQUERDA.

TITULO
Deve aparecer nos 3 idiomas do Resumo;
Tem limite de 16 palavras;

CAIXA ALTA (somente a primeira letra do titulo de cada idioma), as demais devem estar em caixa baixa,

NEGRITO, ESPACAMENTO SIMPLES E CENTRALIZADO.
RESUMO

Incluir, de forma estruturada, informagdes de acordo com a categoria do artigo. Inclui: objetivo, método, resultados e

conclusao.
Texto limitado a 150 palavras, no idioma no qual o artigo foi redigido;
Nao poderdo conter abreviaturas, nem siglas.

DESCRITORES



Apresentados imediatamente abaixo do resumo e no mesmo idioma deste, sendo a palavra “descritores” em: CAIXA
ALTA E EM NEGRITO;

Inserir de 3 a 5 descritores, separando-os por ponto e virgula, ¢ a primeira letra de cada descritor em CAIXA ALTA.

Ex. Cuidado de enfermagem; Terapia intensiva; Enfermagem pediatrica.
Os descritores devem identificar ou refletir os principais topicos do artigo;
Preferencialmente, as palavras utilizadas nos descritores ndo devem aparecer no titulo;

Para determina-los, consultar a lista de Descritores em Ciéncias da Satde (DECS) — http://decs.bvs.br; Lembrar de

clicar em: “Descritor Exato”.

Qualquer termo v @ Use * ou $ para pesquisa truncada n

Também  poderao  ser  utilizados  descritores do  Medical ~ Subjetc  Headings (MeSH) —

www.nlm.nih.gov/mesh/MBrowser.html.

Espagamento simples entre linhas, conforme exemplo:

DESCRITORES: Educagdo; Cuidados de enfermagem; Aprendizagem; Enfermagem; Ensino.
INTRODUCAO

Deve conter justificativa, fundamentagao tedrica ¢ objetivos. A justificativa deve definir claramente o problema,

destacando sua importancia, lacunas do conhecimento, ¢ o referencial tedrico utilizado quando aplicavel.
METODO

Deve conter o método empregado, periodo e local em que foi desenvolvida a pesquisa, populagdo/amostra, critérios

de inclusao e de exclusao, fontes e instrumentos de coleta de dados, método de anélise de dados.

Para pesquisa que envolva seres humanos os autores deverao explicitar a observagao de principios éticos, em acordo
com a legislagao do pais de origem do manuscrito, ¢ informar o nimero do parecer de aprovagao por Comité de Etica

em Pesquisa de acordo com a legislagdo vigente.

Ressalta-se a obrigatoriedade da inser¢io do Parecer do Comité de Etica na sessdo “documentagio suplementar”, no

ato da submissao do artigo.

RESULTADOS
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Informagdes limitadas aos resultados da pesquisa. O texto deve complementar informagdes contidas em ilustragoes

apresentadas, nao repetindo os dados.

Inserir sempre o valor de “n” e a porcentagem entre parénteses. Lembrando que n abaixo de 10 devera estar escrito

por extenso ¢ igual ou acima de 10 devera ser numérico.

Exemplo: “Dos 100 participantes, 15 (15%) referiram melhora do quadro e seis (6%) referiram piora”.

DISCUSSAO

Apresentacao de aspectos relevantes ¢ interpretagao dos dados obtidos. Relacao e discussao com resultados de

pesquisas, implicagdes e limitagdes do estudo. Nao devem ser reapresentados dados que constem nos resultados.
CONCLUSOES OU CONSIDERACOES FINAIS
Destacar os achados mais importantes, comentar as limitagdes ¢ implicagdes para pesquisas futuras;

Fundamentadas nos objetivos, resultados e discussdo, evitando afirmagdes ndo relacionadas ao estudo e/ou novas

interpretacgdes. Incluir as contribuigdes do estudo realizado.
AGRADECIMENTOS

Destinar nesta segdo os agradecimentos as agéncias de financiamentos ou organiza¢des que de alguma forma

contribuirdo para a realizacao do estudo.

Nao se aplica agradecer pessoas ou autores que colaboraram na pesquisa.

REFERENCIAS

As referéncias devem ser numeradas consecutivamente na ordem em que aparecem no texto pela primeira vez, e

apresentadas de acordo com o estilo Vancouver (exemplos abaixo).
Limite maximo de 30 referéncias para artigos originais;
Exclusivamente, para Artigo de Revisao, ndo ha limite quanto ao numero de referéncias;

Sugere-se incluir referéncias atuais e estritamente pertinentes a problematica abordada, evitando niimero excessivo

de referéncias em uma mesma citagao (80% dos artigos deve ter no méaximo 5 anos de publicagdo);

Artigos disponiveis online devem ser citados segundo normas de versdo eletronica, conforme exemplos abaixo

disponibilizados;



50

APENDICES
Questionério de avaliagdo sociodemografico e clinico dos pais ou responsaveis
(APENDICE A)

1.Dados Pessoais

Data: / /

Prontuario ne:

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 Sociodemograficos

Escolaridade:

Estado civil: () Solteiro (a) () Casado (a) () Viavo (a) () Divorciado (a)

() Outros:

Profissao:

Trabalha atualmente: () Sim () Nao

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

Alguém reveza o cuidado da crianca com vocé? () Sim () Nao

Atividade de lazer? () Sim () Nao



51

e Qual?

* Frequéncia?

Pratica alguma atividade fisica? () Sim () Nao

e Qual?

*Frequéncia?

Renda mensal da familia:

Transporte utilizado: ( ) carro ( ) 6nibus ( ) moto ( ) bicicleta ( ) outros:

Residéncia: () propria () alugada () cedida

Quantas pessoas moram na residéncia?

Necessita do transporte adaptado: () Sim () Nao
3.Aspectos Clinicos

Vocé possui alguma doenga crénica? () Sim () Nao

Vocé faz terapia psicoldgica? () Sim () Nao

Numero de filhos:

Caso tenha mais de 1 filho, a crianca que esta em reabilitacdo €é: () mais nova () do

meio () mais velha

Gravidez da crianca que esta em reabilitacéo: () Planejada () Inesperada



Questionério de avaliagdo sociodemografico e clinico das criancas e

adolescentes com Paralisia Cerebral
(APENDICE B)
1.Dados Pessoais

Data: / /

Prontuéario ne;

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: () Cesareo () Natural () Forceps

Necessidade de UTIN: () Sim () Nao

3.Aspectos Clinicos

Nivel GMFCS: (Y1) () I () IV ()V

Classificacao clinica: () espastico () discinético () ataxico () hipoténico
Classificacao topografica: () hemiparesia () diparesia () quadriparesia
Crises Convulsivas: () Sim () Nao

Tem alteracdo auditiva? () Sim () Nao

Tem alteragao visual? () Sim () N&ao

52



Possui alguma deficiéncia intelectual? () Sim, qual? () Nao
Tem algum encurtamento/contratura? ( )sim,onde? () Néo
Luxagao/subluxacao? () Sim, onde? () Nao
Problemas respiratérios? () Sim, qual? () Nao
Outras alteracbes

Uso
de ortese? () Sim Qual? () Néao
Utiliza cadeira de rodas? () Sim () Nao

Seu filho anda? () Sim () Nao

» Se sim, com qual idade andou?

Seu filho faz quais terapias: () Fisioterapia () Fonoaudiologia () Terapia

Ocupacional () Psicologia ()

Outros:

4.Informagbes Complementares

Atividade de lazer? () Sim () Nao

e Qual?

* Frequéncia?

Pratica alguma atividade fisica? () Sim () Nao

e Qual?

* Frequéncia?

Frequenta escola? () Sim () Nao

Escola publica ou privada? () Publica () Privada

Escola especial? () Sim () Nao
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Na escola possui apoio (mediador)? () Sim () Nao
» Considera adequado? () Sim () Nao

Por qué?

» Atende suas expectativas? () Sim () Nao

Por qué?
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(APENDICE C)

Vocé estd sendo convidado (a) para participar, como voluntario (a), do
Projeto de Pesquisa sob o titulo FUNCIONALIDADE DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL E SAUDE EMOCIONAL
DOS CUIDADORES. Sou membro da equipe de pesquisa deste projeto.
ApOGs 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 nado sera
penalizado (a) de forma alguma. Em caso de davida 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 - Goias.

Equipe de pesquisa: Cejane Oliveira Martins Prudente, Francine
Aguilera Rodrigues da Silva, Maysa Ferreira Martins Ribeiro, Thereza
Cristina Rodrigues Abdalla Verissimo, Victoria Rita Paiva dos Santos e
Fernanda de Souza Leal.

Em caso de duvida sobre a ética aplicada a pesquisa, vocé podera
entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo
proponente - Pontificia Universidade Catodlica 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) ou com o Comité de Etica em Pesquisa da instituico
coparticipante - Centro Estadual de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr.
Henrique Santillo - CRER (localizado na Av. Vereador José Monteiro, 1655,
St. Negréo de Lima, telefone (62) 3142-8604, funcionamento: 8h as 12h e
13h as 17h de segunda a sexta-feira). O Comité de Etica em Pesquisa é

uma instancia vinculada & Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
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(CONEP) que por sua vez é subordinado ao Ministério da Saude (MS). O
CEP é 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 estad sendo convidado(a) a participar desta pesquisa e
esta recebendo os 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
gualquer momento vocé pode retirar 0 seu consentimento e deixar de

participar deste estudo, sem sofrer nenhum prejuizo ou perda.

Esta pesquisa tem o objetivo analisar a funcionalidade de criancas e
adolescentes com Paralisia Cerebral e a saude emocional dos seus
cuidadores. Esta pesquisa tem beneficios diretos para vocé, que é
conhecer como esta a funcionalidade do seu filho e sua saude emocional;
além disso, beneficios indiretos que é ampliar o conhecimento sobre o
assunto na literatura cientifica, visando estratégias especificas para esta
populacdo. Se vocé quiser participar desta pesquisa, vocé ira responder
dois questionarios sobre aspectos pessoais da sua vida e do seu filho, dois
sobre a funcionalidade do seu filho e dois sobre nivel de sobrecarga e apoio
social que vocé recebe. O tempo previsto para as entrevistas € em torno
de 30 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 acontecera dentro do CRER, em um local
reservado e tranquilo. Além disso, iremos coletar algumas informacfes

clinicas sobre o seu filho no prontuario.

Pesquisas que envolvem seres humanos geralmente apresentam
riscos, porém neste estudo 0s riscos provaveis sao minimos, sendo eles
psicolégicos. Podem surgir sentimentos diversos durante as respostas das

perguntas, como tristeza e frustracdo. Para minimizar estes riscos as
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entrevistas serdo aplicadas em local tranquilo para te deixar a vontade e
vocé sO respondera as perguntas se quiser. As pesquisadoras serao
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 seré oferecida
em qualgquer momento, ndo sé durante ou apos o término do estudo, mas
também tardiamente, desde que seja detectado o dano decorrente da
participacdo no estudo. Os participantes da pesquisa terdo direito a
indenizacdo em caso de dano decorrente da participagdo no estudo, de

acordo com a Resolucéo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude.

Esta pesquisa ndo trara nenhum custo a vocé, pois 0s encontros
acontecerao 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 informacdes deste estudo serdo divulgadas
somente para fins cientificos, por meio de eventos cientificos e revistas
cientificas, em forma de artigo. Em nenhum momento os nomes e dados
individuais dos participantes serdo divulgados. Os dados coletados e todas
as informacdes obtidas serdo armazenados por um periodo de cinco anos
em local reservado, sob a responsabilidade da pesquisadora Cejane
Oliveira Martins Prudente. ApGs este periodo, todo o material sera

incinerado para garantir o sigilo dos resultados da pesquisa.

Apbs o término do estudo vocé sera informado(a) sobre o resultado
geral do estudo, respeitando o0 anonimato dos participantes. Caso vocé
queira conhecer o seu resultado individual, podera ser agendado um

momento privativo com as pesquisadoras.

Os pesquisadores deste estudo declaram que cumprirdo com todas
as informac0es acima; que vVOCcé 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 informacao sera
absolutamente confidencial e sigilosa; que sua desisténcia em participar

deste estudo nao lhe trard quaisquer penalizacdes; que sera devidamente
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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 decisdao em participar da
pesquisa com o titulo “Funcionalidade de criangcas e adolescentes com
Paralisia Cerebral e saude emocional dos cuidadores”. Ficaram claros para
mim quais sdo 0s 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 servigo.

Goiania, ,de ,de_202__ .

Assinatura do(a) participante Data

Assinatura da pesquisadora Data
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