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PREFACIO

Esta tese seguiu as normas do Formato Opcional da resolu¢cdo N° 004 /2018, de 03
de abril de 2018 do Programa de Pds-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo da
Escola de Educacdo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade
Federal de Minas Gerais — UFMG. O formato estabelece que inicialmente seja
apresentada a introducdo com revisdo da literatura e problematizacdo e em seguida
0s objetivos. Nas etapas seguintes constam os dois artigos que foram desenvolvidos
na tese. O primeiro artigo intitulado “Children with congenital Zika syndrome:
comorbidities and gross motor development at 24 months of age” foi enviado para
traducdo em inglés, as normas estdo de acordo com o periddico Research in
Developmental Disabilities ao qual o artigo serda submetido para publicagéo.
Algumas partes do artigo (abstract, what this paper adds? tables and figures) ja se
encontram em inglés. O segundo artigo “Os desafios da reabilitagdo de criangas com
Sindrome Congénita do Zika Virus para pais e profissionais: percepcdes e vivéncias
frente ao inesperado” ainda se encontra em desenvolvimento. Optou-se por inclui-lo
nessa tese, mesmo nédo estando finalizado, por ser parte integrante da investigacao
do tema. Esta estruturado de acordo com as normas da ABNT. Apds sua finalizacéo,
esse artigo serda formatado para submissdo ao periédico Disability and
Rehabilitation. Em seguida, estdo as considerac¢des finais, referéncias, apéndices e
anexos. Nos apéndices constam os termos de consentimentos livre e esclarecido
dos estudos e protocolos de coletas de dados. Nos anexos a comprovagao das
aprovacdes do Comité de Etica da UFMG (Estudo 1) e do Comité de Etica da
Universidade Federal do Ceara (Estudo 2) e protocolos que foram referenciados no

artigo 1. Para finalizar, o minicurriculo da autora da tese.



RESUMO

Essa tese avaliou o desenvolvimento motor grosso de criangas com Sindrome
Congénita do Zika virus (SCZv), aos 24 meses de idade, e buscou compreender a
percepcdo de pais e de profissionais sobre a reabilitacdo dessas criancas. Esta
organizada em dois estudos, um estudo quantitativo (estudo 1) e outro com método
qualitativo (estudo 2). O estudo 1 foi um estudo retrospectivo que teve como objetivo
caracterizar a funcdo motora grossa de um grupo de criancas brasileiras com SCZv
aos 24 meses de idade e avaliar a associacao entre as comorbidades com o
desenvolvimento motor grosso dessas criancas. Os participantes foram 50 criancas
com SCZv. Parte da coleta foi realizada nos prontuérios com busca de informacdes
maternas, do bebé ao nascer e clinicas, incluindo a classificacdo da funcdo motora
grossa das criangas, pelo Gross Motor Function Classification System (GMFCS). O
desenvolvimento motor grosso das criancas foi avaliado aos 24 meses pelo
protocolo Gross Motor Function Measure (GMFM-88). Os resultados mostraram que
70% das criancas foram classificadas no nivel V do GMFCS, 26% no nivel IV,
apenas 2% no nivel | e Il. Quanto ao GMFM a mediana da dimensédo A (deitar e
rolar) foi (Md=8; 1Q=5-14) e da dimenséao B (sentar) (Md=6; 1Q=3-9), nas dimensdes
C, D e E a mediana foi zero. Presenca de comorbidades como a disfagia e a
epilepsia, acrescidas das dimensbes A e B do GMFM 88 contribuiram para
composicdo de trés clusters com desempenho motor grosso significativamente
distintos. As criancas do cluster 1 apresentaram pior pontuacdo nos escores da
dimensdo A e B e 80% desse grupo apresentou disfagia e epilepsia. Criancas do
cluster 2, com melhor desenvolvimento motor grosso, ndo tinham disfagia nem
epilepsia. Presenca de comorbidades nessas criangcas parece influenciar
negativamente o desenvolvimento motor grosso aos 24 meses. O estudo 2 teve
como objetivo compreender a percepc¢ao de pais/cuidadores sobre a reabilitacdo das
criancas com SCZv. Trata-se de um estudo de caso com abordagem qualitativa.
Participaram desse estudo nove maes e duas avos de criancas com SCZv e 13
profissionais, entre eles fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudiologas
assistentes sociais e psicologa. Utilizou-se a técnica de grupos focais para a coleta
de informacdes com pais e com os profissionais e método de andlise de conteudo de
Bardin para analisar os respectivos discursos. As categorias que emergiram foram
organizadas e pautadas no referencial teérico Family Adjustment and Adaptation
Response — FAAR. Os resultados mostraram que méaes e avds se apoiam em
capacidades para tentar o equilibrio familiar frente as demandas de cuidado e
impostas pela reabilitacdo das criangas. Os profissionais se empenharam em
implementar mudangas na sua conduta adotando intervengdo embasada na pratica
centrada na familia, que repercutiu positivamente promovendo aproximacdo dos
profissionais com as familias. Os resultados dessa tese disponibilizam evidéncia
sobre o desenvolvimento motor grosso das criangas com SCZv, aos 24 meses de
idade, e contribuem para compreender sobre a reabilitacdo dessas criancas, na
perspectiva dos profissionais e das familias.

Palavras-chave: Sindrome congénita do Zika virus. Comorbidades. Habilidades
motoras. Reabilitacdo. Familia. Profissionais de saude.



ABSTRACT

This thesis aimed to evaluate the gross motor development of children with
Congenital Zika virus Syndrome (CZS), at 24 months of age, and sought to
understand parents ' as well as professionals' perception on the rehabilitation of such
children. It was organized into two studies, a quantitative study (study 1) and another
one with a qualitative method (study 2). Study 1 was a cross-sectional study that
aimed to characterize the gross motor function in a group of Brazilian children with
(CZS) at 24 months of age and to evaluate the association between comorbidities
and gross motor development of such children. The participants were 50 children
with CZS. Part of the collection was carried out from information search in maternal,
medical and clinical records and from the baby at birth, including the children gross
motor function classification through Gross Motor Function Classification System
(GMFCS). The gross motor development of the children was evaluated at 24 months
by the protocol Gross Motor Function Measure (GMFM-88). The results showed that
70% of the children were classified in level V of GMFCS, 26% in level IV, and only
2% in levels | and II. As for the GMFM, the median A dimension (lying down and
rolling) was (Md = 8; IQ = 5-14) and dimension B (sit) (Md = 6; IQ = 3-9), in the
dimensions C, D and E the median was zero. Presence of comorbidities such as
dysphagia and epilepsy, plus dimensions A and B of GMFM 88 contributed to the
composition of three clusters with significantly different gross motor performance.
Cluster 2 children, with better motor development, had no dysphagia or epilepsy.
Presence of comorbidities in these children seems to negatively influence gross
motor development at 24 months. Study 2 aimed at understanding the perception of
parents / caregivers about the rehabilitation of children with CZS. This is a case study
with a qualitative approach. Nine mothers and two grandparents of children with CZS
and 13 professionals, including physiotherapists, occupational therapists, speech
therapists, social workers and psychologists took part in this study. We used the
focus group technique to collect information with parents and professionals and the
Bardin content analysis method to analyze the respective discourses. The categories
that emerged were organized and based on the theoretical reference: Family
Adjustment and Adaptation Response (FAAR). The results showed that mothers and
grandmothers rely on capacities to try to get the family balance against care
demands and imposed by the rehabilitation of the children. The professionals were
committed to implement changes in their behavior by adopting intervention based on
family-centered practice, which had a positive impact in bringing professionals closer
to the families. The results of this thesis provide evidence on the gross motor
development of children with CZS at 24 months of age, and contribute for
understanding the rehabilitation of these children from the perspective of
professionals and families.

Keywords: Congenital Zika virus Syndrome CZS. Comorbidities. Motor skills.
Rehabilitation. Family. Health professional.
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1 INTRODUCAO

O surto do Zika virus anunciado em 2015 no Brasil determinou graves
repercussdes na saude de adultos e, principalmente, nos bebés. De inicio, uma
doenca com erupcdo cutanea, febre, mialgia/artralgia e conjuntivite foi identificada
em pacientes na Bahia. Apos exames laboratoriais foi confirmado que se tratava do
Zika virus; em seguida, casos foram notificados em outros estados do Pais
(CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015). Além disso, havia registros da Sindrome de
Guillain Barré (SGB) com histéria prévia dos pacientes da doenca exanteméatica
(BRASIL, 2017b). Contudo, o que alertou a atencdo global foram os informes
epidemioldgicos divulgados em 2015, mostrando um aumento do nimero de casos
de infeccdo por virus Zika no Brasil e o nascimento de bebés com microcefalia
(MLAKAR, 2016; OPAS; OMS, 2016; VAN DE BEEK; BROUWER, 2017).

Devido a ocorréncia concomitante desses eventos, especialistas deram
inicio a investigacdo da associacdo entre mulheres gestantes infectadas e a
incidéncia do nascimento de recém-nascidos com microcefalia e/ou outras
malformacdes congénitas, principalmente na regido Nordeste do Pais (BRASIL,
2015). Essas manifestacfes diversas levaram OPAS e OMS (2016) a considerar que
se estava diante de uma nova condicdo, a Sindrome Congénita do Zika virus
(SC2v), embora considerando o carater preliminar de um evento ainda em
investigacao.

Os dados confirmaram, entre a semana epidemiolégica 45/2015 e
52/2016, 1.709 casos no Nordeste; destes, 109 no Ceara (BRASIL, 2017a). Diante
desse cenario, a Organizacdo Panamericana da Saude (OPAS) e Organizagéo
Mundial de Saude (OMS) estabeleceram um alerta de emergéncia internacional
atribuido ao virus Zika (OPAS; OMS, 2015).

Para contribuir com essa situacdo de emergéncia, em novembro de 2015
pesquisadores do Laboratério Flavivirus, do Instituto Oswaldo Cruz, realizaram
exames laboratoriais do liquido amniético de duas gestantes do estado da Paraiba.
Ambos confirmaram a presenca do genoma do virus Zika. O exame de
ultrassonografia fetal havia identificado microcefalia nos dois casos. O
seguenciamento completo do genoma foi realizado em um dos casos, que mostrou
semelhanca com o virus que circulou na Polinésia Francesa entre outubro de 2013 e
abril de 2014 (MELO et al., 2016).
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Em estudo prospectivo realizado com aquela populacdo, 383 casos
tiveram a infecgdo confirmada por testes moleculares. Durante a pesquisa, foram
registrados oito casos de nascimento de criancas com microcefalia, sete deles no
periodo do surgimento da infeccdo (CAUCHEMEZ et al., 2016).

Entre outras caracteristicas, a SCZv tem a microcefalia determinada pelo
perimetro cefélico inferior ao esperado em relacdo a idade, conforme parametro de
referéncia definido para meninos e para meninas (BRASIL, 2016). Essa
caracteristica é fundamental para identificacdo da microcefalia de qualquer etiologia
(VICTORA et al., 2016). Os parametros para medida vém sofrendo mudancas desde
0 inicio do surto desse evento.

Em outubro de 2015, com o objetivo de ndo deixar de identificar os casos
suspeitos, o Ministério da Saude aceitou como parametro de referéncia 33cm. Com
a evolucdo do processo, em dezembro do mesmo ano esse numero foi reduzido
para 32cm, para ambos os sexos. Atualmente, a OMS adotou a padronizagao da
medida da circunferéncia da cabeca, realizada apdés as primeiras 24hs de
nascimento ou até uma semana de vida, com valores iguais ou menores a 31,9cm
para 0os meninos, e 31,5cm para meninas. A referéncia para bebés nascidos pré-
termo é pautada na tabela de InterGrowth, que relaciona perimetro cefalico com a
idade gestacional (BRASIL, 2016).

A reducao do perimetro cefalico de criangcas diagnosticadas com SCZv
reflete 0o comprometimento do tecido cerebral (NUNES et al., 2016). Segundo
MLAKAR et al. (2016), as implicacdes do Zika virus no cérebro de recém-nascidos
confirmam o seu carater neurotropico- Os autores relatam um caso com historico
materno de infec¢do por Zika virus no primeiro trimestre de gravidez. Resultados da
ultrassonografia revelam idade gestacional de 32 semanas, apresentando
calcificagbes cerebrais, retardo do crescimento intrauterino e diminuicdo do
perimetro cefalico. A gravidez foi interrompida, e no exame Polimerase chain
reaction (PCR), durante a necropsia do feto, foi identificado o virus no tecido
cerebral.

Alguns autores descreveram a relacdo entre a gravidade das alteracfes
no cérebro e o periodo gestacional da infeccao pelo Zika virus (NUNES et al., 2016).
Castro et al. (2017) realizaram ressonancia magnética fetal e observaram
malformacBes congénitas no encéfalo de oito fetos cujas maes relataram rash

cutaneo no primeiro trimestre de gravidez. Todos os bebés nasceram com SCZv.
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Quando a exposicdo do feto ao virus se dava no primeiro trimestre de gravidez,
ocorriam maiores repercussdes na proporcéo das lesdes intracranianas; efeitos mais
leves foram observados quando a exposi¢do ocorria no ultimo trimestre (NUNES et
al., 2016). Essa afirmacéo é sustentada por Ticconi, Pietropolli e Rezza (2016) e por
Reefhuis et al. (2016), que descrevem danos cerebrais de maior dimenséo quando a
infeccdo acontece nos trés primeiros meses de gestacao.

Cauchemez et al. (2016) apresentaram modelo estatistico que
demonstrou risco aumentado para o nascimento de bebés com SCZv quando as
gestantes sdo expostas ao Zika virus no primeiro trimestre. Foi destacada a
necessidade de investigacdes nos outros periodos da gravidez, e se havia relacdo
entre a intensidade dos sintomas clinicos da infeccéo e a ocorréncia da SCZv.

Pesquisas adicionais revelaram que a infeccdo materna por Zika virus,
principalmente no primeiro trimestre de gravidez, pode trazer consequéncias para
além das alteracdes na estrutura do cérebro. Tem sido documentado o nascimento
de bebés com artrogripose e com alteragéo visual (SCHULER-FACCINI et al., 2016).
Esses autores descreveram 35 casos, dos quais 25 registraram SCZv grave; 27
realizaram tomografia e ultrassom transfontanelar, exames que mostraram
alteracoes.

Os danos cerebrais da neuroimagem em bebés com SCZv incluem
microcefalia, anormalidades estruturais, principalmente calcificacdo intracraniana
periventricular nas regifes parenquimatosas, e distirbio da migracdo neuronal. Em
acrescimo, foi documentada presenca de anormalidades no exame neurolégico,
como hipertonia, hiperreflexia, e convulsao, dentre outras (SCHULER-FACCINI et
al., 2016).

As informacgbes disponibilizadas por Satterfield-Nash et al. (2017) no
relatério do follow-up de 19 criancas com SCZv reafirmam as anormalidades
neuroldgicas. Os autores identificaram 15 criancas com disturbios motores graves,
14 delas sinalizando quadro de paralisia cerebral (PC). Em acréscimo, foram
observadas respostas inadequadas aos estimulos auditivos em 13 criangas, além de
11 delas com reac¢des anormais aos estimulos visuais, e quatro casos de alteracdes
retinianas. Dificuldades na alimentacdo e no sono também foram relatadas, assim
como estado convulsivo (SATTERFIELD-NASH et al., 2017).

Transtornos neuroldgicos, como epilepsia, também foram encontrados em

pacientes com microcefalia de outras etiologias. Uma coorte retrospectiva com 680
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criancas mostrou que 43% (291) apresentavam esta condicdo. Um grupo de
criancas dessa amostra realizou exame de neuroimagem, como ressonancia
magnética ou ultrassom, obtendo resultado anormal na maioria delas. Outra
comorbidade apontada foi deficiéncia cognitiva, identificada pelo teste Bayley Scales
of Infant Development. Dessa forma, os autores documentaram importantes
anomalias no desenvolvimento dessas criancas (HAGEN et al., 2014).

As complicacbes clinicas e anomalias nos bebés acometidos séao
importantes. Em estudo de revisao da literatura, Pessoa et al. (2018) relatam que a
paralisia cerebral poder4 ser uma das repercussdes encontradas nesses bebés.
Diversos comprometimentos foram identificados nesse grupo, tais como alteragdes
nas respostas reflexas, displasia do quadril, problemas sensoriais, respiratorios,
disfagia e epilepsia, muitos destes indicativos de paralisia cerebral (KAPOGIANNIS
et al., 2017).

Inicialmente, as crises de epilepsia em criangas com SCZv poderdo ser
leves, evoluindo para estados mais graves ao longo do tempo (SAAD et al., 2018).
Outro estudo mostrou resultados anormais em eletroencefalogramas (EEG) durante
0 sono em neonatos e bebés com SCZv, inclusive naqueles que ainda n&o haviam
apresentado crises de epilepsia (CARVALHO et al., 2017). H& relato também de
crises que iniciaram por volta do sexto més de vida, sinalizando que a crianga
apresentava desenvolvimento neuropsicomotor grave (VAN DER LINDEN et al.,
2017).

A vulnerabilidade dessas criancgas frente a comorbidades como epilepsia
parece ter um maior impacto no desenvolvimento (PESSOA et al., 2018). Destaca-
se para ocorréncia de epilepsia em criancas com outros transtornos graves do
desenvolvimento, incluindo paralisia cerebral (PC) (PRUITT; TSAI, 2009).

Além da epilepsia, a literatura documenta a disfagia como uma das
comorbidades importantes em criangas com SCZv. Em uma série de casos com sete
criangcas com SCZv, com lesdGes cerebrais graves, seis tinham disfagia (VAN DER
LINDEN et al., 2016). Observa-se o predominio de disfagia em criancas com déficits
no desenvolvimento motor global (PRUITT; TSAI, 2009). Face a gravidade da
condicdo dessas criancas, muitas questdes sobre desenvolvimento ainda
permanecem para ser esclarecidas, como o impacto dos efeitos da infeccéo
somados a outros fatores de risco, com possiveis manifestacdes neuroldgicas
tardias (KAPOGIANNIS et al., 2017).
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O desenvolvimento das etapas motoras nos primeiros anos de vida ainda
esta sendo investigado nessas criangas. Estudos que avaliaram o desenvolvimento
motor de 39 bebés com SCZv, nas idades de 6, 12 e 18 meses, utilizando a Alberta
Infant Motor Scale-AIMS, além da aplicagdo do Bayley Ill aos 12 meses, mostraram
em seus resultados desenvolvimento motor muito inferior ao das criancas tipicas. Os
autores apontaram para grave comprometimento motor e risco de PC para esse
grupo, e ressaltaram a necessidade de outros estudos com essa tematica
(MARQUES et al., 2019). Talvez pelas caracteristicas da amostra mencionada com
graves manifestagcdes, outros instrumentos de avaliagdo do desenvolvimento motor
grosso deverdo ser aplicados para essa populacdo, principalmente pela
possibilidade de alteracdes semelhantes a PC, como destacado.

O teste Gross Motor Function Measure (GMFM), que avalia habilidades
motoras grossas de criangas com PC. Em criancas com pobre desenvolvimento
motor é recomendada a aplicacdo do GMFM-88 que inclui itens de atividades
proprias dos estagios iniciais do desenvolvimento (RUSSEL et al., 2011). Dessa
forma, esse teste parece mais adequado para avaliar criancas com SCZv, visto que
tém habilidades motoras limitadas. Publica¢gbes iniciais ressaltaram que muitas das
atividades motoras dessas criangas estdo comprometidas (WHEELER, 2018).

Diante da complexa condicdo dessas criancas, ha prioridade para
atendimentos de reabilitacdo com equipe multiprofissional. As demandas especificas
da SCZv e a necessidade de suporte a familia, principalmente para méaes ou
cuidadores principais que lidam com uma rotina exaustiva, Sao aspectos
desafiadores também para a equipe (SAAD et al., 2018). Aliados a essa questéao,
experiéncias de mées de criangas com outras deficiéncias mostraram a angustia e o
estresse em diversos contextos frente aos desafios diarios (NAKAMANYA et al.,
2015).

Estudos similares discutem o0 processo que 0s pais vivenciam com 0s
filhos em condi¢Bes cronicas, como a deficiéncia no desenvolvimento (RAINA et al.,
2004). Os autores mencionam que a dependéncia da crianca pelos cuidados
parentais, muitas vezes faz com que as demandas se tornem sobrecarga. No
cuidado dispensado aos filhos com deficiéncia, muitas atividades sdo impostas aos
pais sem possibilidade de planejamento prévio.

Santos, Marques, Souza (2017) e Sawyer et al. (2011) acrescentam que

os desafios dos pais em relacdo aos cuidados sao diarios, e envolvem uma estrutura
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para além do que é oferecido nos servicos de saude. Portanto, o desafio dos pais
e/ou cuidadores frente a reabilitacdo da crianga com SCZv, suscetivel a diversas
ocorréncias, ainda € pouco conhecido na comunidade cientifica.

Em acréscimo, um dos grandes desafios para as instituicdes brasileiras
sd0 as estratégias para atendimento as criancas e familias decorrentes desse
evento. Os servicos e profissionais da area de reabilitagdo que atuam com criancas
com deficiéncia necessitavam se organizar para atuarem com novas intervencdes
junto as criancas e familiares com SCzZv (DUARTE et al., 2017). Ainda na mesma
concepcao, Bailey e Ventura (2018) afirmam que havia necessidade de programas
centrados na familia para que os profissionais pudessem atender as diversas
demandas e desafios advindos desse grupo complexo.

Nesse contexto, a reabilitacdo de criancas com outras deficiéncias tem
sido discutida com base em intervencbes que considerem a familia como
participante no processo do cuidado. Evidéncias demonstram que a reabilitagéo de
criancas com déficits no desenvolvimento, principalmente-quando se trata de grupos
de maior gravidade, se beneficia com praticas que adotam abordagem centrada na
familia, pautadas no envolvimento da crianca, familia e servico (ALMASRI; AN;
PALISANO, 2017).

Até o momento, existem indagacdes sobre a vivéncia de pais, cuidadores
e profissionais frente aos desafios impostos na reabilitacdo de criancas com SC2Zv.
Pais com diversas demandas sdo susceptiveis a se deparar com incertezas
diariamente. Profissionais e servicos que se organizaram com estratégias que
precisavam se adequar ao novo perfil, ainda n&o totalmente conhecido.

Desse modo, as lacunas existentes levam a questionamentos sobre a
condicdo da crianca que envolve vulnerabilidade a comorbidades e aspectos do
desenvolvimento motor. Frente a esse cenario, soma-se a rotina da reabilitacdo de
pais/cuidadores e profissionais nos servicos de reabilitacdo. Esta Tese ir4 abordar
esse tema em dois estudos: Estudo 1 — Criangas com sindrome congénita do Zika
virus: comorbidades e desenvolvimento motor grosso aos 24 meses de idade; e
Estudo 2 — Os desafios da reabilitacdo de criangcas com Sindrome Congénita do Zika

Virus para pais e profissionais: percepcoes e vivéncias frente ao inesperado.
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2 OBJETIVOS
2.1 Estudo 1

Caracterizar a fungdo motora grossa de um grupo de criangas brasileiras
com SCZv aos 24 meses de idade e avaliar a associacdo entre as comorbidades
com o desenvolvimento motor grosso dessas criangas.

2.2 Estudo 2

Compreender as percepcdes e vivéncias de pais/cuidadores e de

profissionais sobre a reabilitacdo das criancas com SCZv
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Abstract

Background: Children with congenital Zika virus syndrome (CZS) show severe
motor impairments at the end of the first year, as well as comorbidities that increase
these children’s clinical vulnerability.

Aims: To evaluate the gross motor function of a group of Brazilian children with CZS
at 24 months of age and to investigate the association between the presence of
comorbidities and gross motor development.

Methods and procedures: Fifty children with CZS participated in the study. The
information was collected from the charts and the gross motor development was
evaluated by the GMFM-88. Comorbid groups were compared in the GMFM-88
scores. Subgroups of children were identified by cluster analysis, based on
information from head circumference at birth, comorbidities and gross motor function.

Outcomes and results: Significant association (p<0.001) were observed between
the number of comorbidities and the dimensions A (r= - 0.57) and B (r= - 0.58) of
GMFM-88. Children grouped into three clusters, with different gross motor skills.
Child with epilepsy and dysphagia made up the cluster with smaller medians scores
in GMFM-88'’s dimensions A and B.

Conclusions and implications: Presence of comorbidities seems to compromise
the gross motor repertoire of children with CZS at 24 months.

Key-Words: Zika virus, microcephaly, comorbidities, motor skills.

Highlights

e Children with congenital Zika virus syndrome (CZS) grouped into three

clusters at 24 months.

e Dysphagia and epilepsy, not head circumference at birth, negatively impact

gross motor development.

e Gross motor skills are most relevant for grouping children with CZS at 24

months of age.

What this paper adds?

This study evaluated the gross motor development of children with

congenital Zika virus syndrome (CZS) at 24 months of age. Their impairments and
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motor skills and limitations combined with the presence of comorbidities formed three
clusters of children with different abilities in the A (lying down and rolling) and B
(sitting) dimensions of the GMFM-88 test. Poorer motor performance was observed
in children with dysphagia and epilepsy. The presence of these comorbidities in
children with CZS is associated with a poorer gross motor skills repertoire at 24
months of age.

1. Introducéo

A sindrome congénita do Zika virus (SCZv) encontra-se presente em
bebés cujas méaes foram infectadas pelo virus durante a gestacdo. No Brasil, os
primeiros casos foram registrados na regido Nordeste, em 2015 (Ministério da
Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude, 2017). Inicialmente, esses casos foram
descritos como microcefalia. No entanto, a medida que os estudos clinicos sobre o
tema avancaram e confirmaram a relacdo causal entre os achados clinicos,
principalmente de natureza neurolégica, e criancas com exposicao vertical ao Zika
virus, foi-se confirmando o espectro da sindrome (Costello et al., 2016; Mlakar et al.,
2016; World Health Organization [WHO], 2016 & Pan American Health Organization
[PAHO] / World Health Organization [WHO], 2017). Tal espectro caracteriza-se por
multiplas manifestacdes sensoriais, neurolégicas e ortopédicas, de gravidade
variada. Outras manifestacfes ainda poderdo ser identificadas com o avanco do
conhecimento sobre essa nova sindrome (Albuquerque et al., 2018).

A microcefalia por infeccéo do Zika virus, com o grave quadro neurologico
gue se soma a ocorréncia de diferentes comorbidades, pode comprometer o
prognostico dessas criancas. Por exemplo, artrogripose nas articulagées do quadril,
joelho, tornozelos e punhos pode interferir negativamente no desenvolvimento
infantil (Alvino, Melo & Oliveira, 2016). Disfagia, outra comorbidade frequentemente
encontrada em criancas com SCZv, compromete a fungao oral e aumenta o risco de
aspiracao nesses bebés (Leal et al., 2017). Criangas com SCZv também apresentam
quadros de epilepsia do tipo multifocal e focal (Kapogiannis, Chakhtoura, Hazra &
Spong, 2017). Frequentes episddios de convulsbes comprometem mais gravemente
o desenvolvimento motor dessas criancas (Einspieler et al., 2019). Uma revisdo da
literatura documentou que epilepsia e paralisia cerebral (PC) sdo comuns nas
criangas com SCZv (Pessoa et al., 2018). Alguns sinais clinicos encontrados em
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criangas com SCZv incluem aumento do tonus muscular, hiperreflexia, irritabilidade
(Schuler-Faccini et al.,, 2016), além de comprometimento visual e auditivo
(Satterfield-Nash et al., 2017). Dificuldades na alimentacdo, sono e convulsdes
também foram registrados (Satterfield-Nash et al., 2017).

Dois estudos recentes avaliaram a movimentacdo e as habilidades
motoras de criancas com SCZv. Einspieler et al. (2019) documentaram o0s
movimentos de 35 bebés nascidos com microcefalia e diagnosticados com SCZv, no
primeiro semestre pds-termo, e acompanharam esse grupo até os 12 meses. Aos 3-
5 meses de idade, as criancas apresentaram pobre repertdrio motor com
movimentos rigidos. Apds o primeiro ano de vida, todas as criangas com SCZv
apresentaram grave quadro motor, compativel com paralisia cerebral espastica, bem
como alteragbes em outras areas do desenvolvimento (Einspieler et al., 2019). Os
autores encontraram associagao entre a medida de circunferéncia da cabeca ao
nascimento e os padrbes de movimento das criangas ao final do primeiro ano. Em
outro estudo, Melo et al. (2019) avaliaram a funcdo motora grossa de 59 criancas
com SCZv, ao final do primeiro ano de vida, e investigaram os fatores associados a
esse desfecho. Os resultados revelaram grave comprometimento da fungcdo motora
grossa, avaliado pelo Gross Motor Function Measure (GMFM). Os fatores
associados com a fungdo motora grossa das criangas incluiram malformagédo no
desenvolvimento cortical, perimetro cefalico ao nascimento e renda per capita da
familia (Melo et al., 2019). Esses dois estudos confirmam o grave comprometimento
motor de criangcas com SCZv ap0s 12 meses de vida e sugerem associacdo desse
comprometimento motor com o perimetro cefalico ao nascimento.

A gravidade dos casos e a multiplicidade de comorbidades aumentam a
vulnerabilidade clinica e comprometem o progndstico do desenvolvimento dessas
criangas. Até a presente data, a relagdo entre comorbidades e as habilidades
motoras de criangas com SCZv néo foi investigada. Tal evidéncia acrescenta aos
estudos disponiveis, identificando caracteristicas clinicas que contribuem para
desfechos mais e menos positivos do desenvolvimento motor desse grupo de
criancas. O objetivo do presente estudo foi caracterizar a fungdo motora grossa de
um grupo de criangas brasileiras com SCZv aos 24 meses de idade e avaliar a
associagao entre as comorbidades com o desenvolvimento motor grosso dessas

criangas.
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2. Método

2.1 Desenho de Pesquisa

Estudo retrospectivo que avaliou criangas com diagnostico de SCZv aos
24 meses de idade, atendidas em um servico de reabilitagdo infantil localizado em
um grande centro urbano da regido Nordeste do Brasil. Os dados da pesquisa fazem
parte de um projeto institucional de acompanhamento de criancas com diagndstico
de SCZv, desde 2016. As informagfes clinicas no momento da admissdo e do
desenvolvimento motor grosso das criangas aos 24 meses estao registradas nos

prontudarios e no sistema de informacéao institucional.

2.2 Participantes

Todos os responsaveis pelas criancas (N=50) atendidas no servico de
reabilitacdo infantil foram convidados e aceitaram participar da pesquisa. Os critérios
de inclusao definidos para este estudo foram: criancas com diagndstico neuroldgico
de microcefalia decorrente da infeccao por Zika virus, de ambos os sexos, admitidas
para tratamento na instituicao.

Esse estudo cumpriu todos os preceitos legais de pesquisa envolvendo
seres humanos e foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Federal de
Minas, Brasil (CAAE:56768916.1.0000.5149).

2.3 Procedimentos e Instrumentacao

A partir da lista completa de todas as criangcas com SCZv admitidas para
tratamento na instituicdo, foi realizada a coleta de dados nos prontuarios e demais
fontes de informagéo, no periodo entre agosto e dezembro de 2018.

As informacdes clinicas da amostra foram retiradas dos prontuéarios e se
referem a registros de diferentes especialidades médicas, a saber, pediatria,
neurologia, ortopedia, oftalmologia e dos laudos dos exames. As informacdes
incluiram dados do bebé ao nascer (e.g., idade gestacional, peso ao nascer,
estatura, perimetro cefélico, Apgar no 1° minuto, Apgar no 5° minuto) e dados do

bebé apds admissdo na instituicdo (e.g., diagnostico neurologico, comorbidades),
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bem como visual. Em acréscimo, informagBes maternas e sobre a gestacado (e.g.,
idade da mae, numero de gestagbes anteriores, numero de consultas no pré-natal,
periodo gestacional da infeccdo por Zika virus e tipo de parto) também foram
coletadas nos prontuarios.

O Gross Motor Function Classification System (GMFCS) foi usado para
indicar o nivel de habilidades e limitacbes na funcdo motora grossa das criancas,
bem como o uso de utensilios de suporte para mobilidade (i.e., andador, muletas,
cadeira de rodas). O GMFCS é um sistema que classifica criancas e jovens com PC,
de idades entre 0 e 18 anos. No GMFCS, informacfes de postura e mobilidade da
crianca sdo estratificadas em cinco niveis. Essa classificagdo de cinco niveis,
também é estratificada em grupos etarios. Entre as idades de 24 e 48 meses,
criancas classificadas no nivel | podem sentar com ambas as maos livres para
manipular objetos; no nivel Il, as criancas podem ter dificuldade no equilibrio ao
sentar quando ambas as maos estao livres para manipular objetos, elas se puxam
para ficar de pé em uma superficie estavel, engatinham sobre as maos e joelhos e
podem dar passos utilizando equipamentos auxiliares para mobilidade como forma
preferida de locomocao. No nivel Ill, as criancas necessitam assisténcia de um
adulto para sentar, seu principal meio de locomocao é rastejar em prono ou
engatinhar sobre as maos e joelhos sem movimentos alternados. Nesse grupo
etario, criancas do nivel IV requerem equipamentos de adaptacdo para sentar e ficar
de pé, a sua locomocdo para curtas distancias € obtida rolando, rastejando (em
prono) ou engatinhando sem movimentos alternados. No nivel V, todas as funcdes
motoras sao limitadas, inclusive a capacidade delas de manter as posturas
antigravitacionais de cabeca e tronco (Palisano, Rosenbaum, Bartlett, Livingston,
2007).

O GMFCS foi utilizado em outros estudos para classificar a fungcdo motora
grossa de criangcas com SCZv (Melo et al., 2019; Einspieler et al., 2019).

Aos 24 meses de idade, a fungdo motora grossa das criancas foi avaliada
pelo Gross Motor Function Measure (GMFM-88). Este teste € composto por 88 itens
distribuidos em cinco dimensdes: A) deitar e rolar-17 itens; B) sentar-20 itens; C)
engatinhar e ajoelhar-14 itens; D) em pé-13 itens; E) andar, correr e pular-24 itens.
Cada item é pontuado numa escala ordinal de 0 a 3 pontos, sendo o escore zero (0)

atribuido quando a criangca é incapaz de iniciar a atividade motora (ndo inicia),

escore 1 quando a crianca realiza menos de 10% da atividade (inicia a tarefa),
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escore 2 informa que a crianga realiza mais de 10 e menos de 100% da tarefa
(completa parcialmente) e o escore 3 € atribuido quando a crianca realiza
completamente a tarefa. Os itens ndo testados sao identificados na folha do teste
como NT e recebem pontuacdo zero (0). A pontuacdo de cada uma das cinco
dimensdes € expressa em porcentagem, considerando-se o escore maximo daquela
dimensdo. O escore total € dado pela soma das porcentagens de todas as
dimensdes e dividido por 5 (total das dimensdes). Portanto, cada dimensao contribui
igualmente para o escore total (Russell, Rosenbaum, Avery & Lane, 2011; Russell &
Rosenbaum, 2013).

Cinco fisioterapeutas receberam treinamento para a administracdo do
GMFM-88. A andlise da confiabilidade entre examinadores mostrou Otima
consisténcia, com indices de correlacdo intraclasse (ICC) variando de 0,97 e 0,98.
As avaliagOes foram agendadas previamente e realizadas na presenca da mée e/ou
cuidador em uma sala climatizada, com todos os recursos necessarios. Das 50
criancas cujos familiares aceitaram participar do estudo, quatro faltaram ao teste
devido a intercorréncias clinicas (i.e., internacdo por pneumonia, virose, cirurgia para
correcdo da luxacdo do quadril) e a Ultima ndo compareceu por motivos
pessoais/familiares. Assim, 46 criancas compareceram para a avaliacdo motora

grossa aos 24 meses de idade.

2.4 Anélise estatistica

Estatistica inferencial foi precedida de testes de normalidade para a
variavel dependente (pontuacdo do GMFM-88). As criancas foram agrupadas
segundo a comorbidade. Esses grupos foram comparados nos escores do GMFM-
88 com o test-t de student, em caso de distribuicdo normal, ou o teste Mann Whitney
U, quando a normalidade da distribuicdo dos dados nao foi observada.

indices de correlagcdo de Spearman testaram a associacdo (i.e., forca,
significancia e direcdo) entre nimero de comorbidades e os escores do teste
GMFM-88. Por fim, analise de clusters foi usada para identificar subgrupos de
criancas com SCZv a partir das variaveis perimetro cefalico ao nascimento,
comorbidades e funcdo motora grossa (GMFM-88). Essa analise classifica
individuos em grupos, com base nas informag¢6es de um conjunto de variaveis, com

agrupamentos que maximizem as semelhancas das informacgdes intragrupo bem
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como as diferencas entre grupos. Para a andlise de dados numéricos e categdricos
foi aplicado o algoritmo two steps, que permite a computacdo desses dados (Shih,
Jheng & Lai, 2010). O teste Exato de Fisher testou a associacdo das variaveis
categodricas com os clusters e o teste de Kruskal-Wallis comparou os clusters nas
variaveis continuas.

As anélises foram realizadas com os pacotes estatistico R®versdo 3.3.1e

SPSS verséo 22, com nivel de significancia a=0,05.

3. Resultados

Foram incluidos no estudo 50 bebés com SCZv e suas mées. Desse total,
41 familias (82%) residiam em Fortaleza, capital do estado do Ceard. A média de
idade das maes, durante a gravidez, foi de 25 anos (DP: 6,5); 21 delas tinham
ensino médio completo. A maioria das maes (n=36) realizou 7 ou mais consultas
durante o pré-natal e 32(64%) referiram rash cutaneo ou outros sinais e sintomas da
infeccdo por Zika virus no primeiro trimestre de gestacdo. Grande parte da amostra
era de bebés do sexo masculino (62%), nascidos a termo (88%), com média do
perimetro cefalico 30,2 cm (DP=2,0) para os meninos e 29,3 cm (DP=1,9) para as
meninas. As demais informacdes sociodemograficas, maternas e do bebé ao

nascimento estdo descritas nas Tabelas 1 e 2.

Inserir Tabelas 1 e 2

As comorbidades mais frequentes nesse grupo de criancas foram disfagia
(90%) e deficiéncia visual (58%), seguidas por epilepsia (48%), luxagdo do quadril
(20%) e artrogripose (14%).

Aos 24 meses de idade, a amostra era composta por 70% das criancas
classificadas no nivel V do GMFCS, 26% no nivel IV, e apenas 2% nos niveis | e .
Destaca-se que nenhuma crianca foi classificada no nivel Ill. As pontuacbes do
GMFM-88 de acordo com o nivel do GMFCS de 46 criancas estédo representadas na
Tabela 3.

Inserir Tabela 3
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A pontuacdo do teste GMFM-88 gerou valores de medianas (Md) e
intervalo interquartil (1Q) para as dimensdes A (Md=8; 1Q=5-13.7) e B (Md=6; 1Q=3-
9). Nas demais dimensdes, ou seja, C, D e E, a mediana foi zero, uma vez que a
maioria das criangas ndo conseguiu iniciar as atividades avaliadas (escore=0). A
mediana do escore total foi Md=13 e 1Q=7-23. Como a pontuacdo da amostra nas
dimensdes C, D e E foi minima, os resultados da avaliacdo da funcdo motora grossa
das criancas foram reportados pelos escores das dimensdes A e B do teste GMFM-
88. Os valores de mediana e intervalo interquartil dos escores percentuais totais do
teste GMFM-88, de acordo com o nivel do GMFCS, s&o: nivel | (Md=67,5; 1Q=67, 5-
67,5), nivel Il (Md=56,9; 1Q=56,9-56,9), nivel IV (Md=10,3; 1Q=7,8-22,1) e nivel V
(Md=4; 1Q=2,6-5,1).

A Tabela 4 apresenta o resultado das analises comparativas dos
subgrupos de comorbidades nas dimensdes A e B do GMFM-88. Criangas com
epilepsia e as que apresentaram disfagia tiveram menores mediana de escore do
gue as que ndo apresentaram essas comorbidades, tanto na dimensdo A quanto na
dimensdo B do GMFM-88. Criangcas com artrogripose tiveram escore
significativamente inferior as criangas sem artrogripose na dimensdo B do GMFM-
88.

Inserir Tabela 4

indices de correlacdo Spearman revelaram associacdo negativa,
significativa (p<0,001) e de magnitude moderada entre o numero de comorbidades e
os escores das dimensodes A (r= - 0,57) e B (r=-0,58) do GMFM-88.

A analise de clusters identificou trés agrupamentos de crian¢as. O modelo
ajustado foi avaliado por silhouette coeficiente, que € uma medida de coesédo e
separacao dos clusters, com valores que variam entre -1 a 1. Para ser considerado
um bom modelo o valor médio dos coeficientes silhouette deve ser igual ou superior
a 0,5 (Rousseeuw, 1987). No presente estudo, o valor desse coeficiente foi maior
que 0,5 indicando, assim, boa qualidade na classificacdo dos clusters.

A importancia dos preditores para a formagédo dos clusters varia entre
zero (menos importante) e um (muito importante) (Hastie, Tibshirani & Friedman,
2008). A Figura 1 retrata as varidveis conforme sua importancia na formagcédo dos
clusters. Os escores das dimensfes A e B do teste GMFM-88 foram as variaveis
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mais importantes, seguidas das comorbidades epilepsia e disfagia. A variavel
perimetro cefalico ao nascimento ndo apresentou relevancia para a composicéo dos
clusters.

O cluster 1 (n=21) incluiu 95,2% das criancas com nivel V e 4,8% com
nivel IV do GMFCS, que obtiveram as menores pontuacfes nas dimensdes A
(Md=6) e B (Md=4) do GMFM-88. Em acréscimo, todas as criancas nesse cluster
apresentavam as duas comorbidades (epilepsia e disfagia). O cluster 2 (n=5) foi
composto por 60% de criancas do nivel IV do GMFCS e 20% dos niveis | e Il. Nesse
cluster estdo as criangas com maiores pontuacdes nas dimensdes A (Md=39) e B
(Md=51) do GMFM-88, sendo que a maioria das criancas (80%) néo tinha epilepsia
nem disfagia. Por fim, o cluster 3 (n=20) foi constituido por 65% de criangas com
GMFCS nivel V e 35% delas do nivel IV, com escores intermediarios nas dimensodes
A (Md=10) e B (Md=7) do GMFM-88. Nenhuma das criancas nesse cluster
apresentava epilepsia, mas todas tinham disfagia.

Inserir Figura 1

As Figuras 2 e 3 especificam os itens pontuados nas dimensdes A e B do
GMFM-88 de cada cluster e a Tabela 5 apresenta uma sintese das caracteristicas
do grupo de criancas de cada cluster, bem como os resultados da andlise
comparativa dos trés clusters em relacdo as variaveis utilizadas na formacédo dos
mesmos. Pode-se observar diferenca entre os clusters no desenvolvimento motor
grosso e nas duas comorbidades (disfagia e epilepsia). Informacfes sobre o

perimetro cefalico ao nascimento néo distinguiram as criancas dos trés clusters.

Inserir Figuras 2 e 3

Inserir Tabela 5

4. Discussao

Este estudo descreveu as habilidades motoras grossas e as principais
comorbidades de criangas com SCZv, aos 24 meses de idade. Os resultados
evidenciaram que 96% das criancas foram classificadas como GMFCS IV e V,

confirmando, portanto, o grave comprometimento motor de criangas com SCZv. As
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comorbidades encontradas foram disfagia, epilepsia e deficiéncia visual, seguidas
por luxacdo do quadril e artrogripose.

Muito embora grande parte das criancas tenha sido classificada como
GMFCS IV e V, 4% (n=2) delas sdo dos niveis | e Il do GMFCS. Resultados
semelhantes foram encontrados por Melo et al. (2019) e Einspieler et al. (2019),
respectivamente com 81% e 100% de suas amostras classificadas no nivel V. Em
estudo anterior, apenas 4 criangas foram classificadas como GMFCS 1 e Il (Melo et
al, 2019).

Dadas as caracteristicas funcionais da amostra, optou-se pelo uso do
GMFM-88 para avaliacdo da funcdo motora grossa dos participantes. Esta versao do
teste GMFM apresenta maior niumero de itens nas dimensfes A (deitar e rolar) e B
(sentar), comparada com a versdo GMFM-66. E, portanto, a versdo mais indicada
para a avaliagdo de criangas que apresentam comprometimento motor mais grave,
como aquelas com SCZv (Russel et al., 2000). No presente estudo, o repertério de
habilidades motoras grossas das criancas foi pontuado principalmente nas
dimensdes A e B do teste GMFM-88, sendo que a mediana das dimensdes C,D e E
foi zero. Estes valores confirmam a limitacdo da fungdo motora grossa apresentada
pelas criangcas com SCZv, aos 24 meses.

Por ser uma condicdo nova no cenario brasileiro, poucos estudos
discorrendo sobre o desenvolvimento motor grosso de criancas com SCZv foram
publicados até o momento. Recente publicacdo que usou o GMFM para caracterizar
o desenvolvimento motor grosso (Melo et al., 2019) identificou valores de mediana
de 13 e 6 nas dimensdes A e B, respectivamente, e de 18 na pontuacéo total.
Embora nossos participantes apresentem niveis funcionais semelhantes (GMFCS IV
e V), observamos pontuacdes inferiores nas posturas supino e prono (Dimenséo A:
Md=8) da funcdo motora grossa e na pontuacgio total (Md=13). E possivel que a
presenca de disfagia em 82% de nossa amostra possa justificar o desempenho
inferior. Na presenca de disfagia ou refluxo gastroesofagico os pais séo orientados a
colocar a crianga preferencialmente em posturas mais elevadas, a fim de evitar
engasgos e aspiracdes (Norton & Penna, 2000; Lightdale, Gremse, 2013). A
associacdo entre escore no GMFM-88 e disfagia em individuos com PC foi
evidenciada por Yi, Jin, Kim e Han, (2013), sendo que a disfagia contribuiu também
para menores ganhos advindos da reabilitacéo.
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A ocorréncia de duas comorbidades (i.e., disfagia e epilepsia), acrescida
das informacgfes sobre o desenvolvimento motor grosso das criancas, contribuiram
para composicdo de trés clusters. A disfagia é uma das comorbidades mais
frequentemente observadas em criangas com SCZv (Silva et al., 2016). Todas as
criangas com SCZv de uma série de casos (n=9) apresentaram disfagia, com
implicacbes graves no desenvolvimento das mesmas (Leal et al., 2017). Outra
comorbidade frequentemente observada em criancas com SCZv € a epilepsia,
descrita nos trabalhos de Silva et al. (2016) e Kapogiannis et al. (2017). Em
acréscimo, problemas visuais tém sido também descritos como frequentes nas
criancas com essa sindrome (Campos, Lira & Arantes, 2016; Pessoa et al., 2018;
Saad et al., 2018), além de alteracdes registradas no eletroencefalograma (EEG)
durante o sono (Kanda et al., 2018). A literatura respalda as principais comorbidades
encontradas no grupo de criangas com SCZv desse estudo.

As habilidades motoras grossas das criancas tiveram destaque sobre
outras caracteristicas na determinacdo dos trés clusters. Os escores nos itens das
dimensdes A (deitar e rolar) e B (Sentar) do teste GMFM-88 foram os preditores de
maior importancia, seguidos pela ocorréncia de disfagia e de epilepsia. A
combinacéo de disfagia e de epilepsia em todas as criancas do cluster 1 parece ter
contribuido mais negativamente para o repertério motor grosso, pois esse cluster
incluiu as criangcas com o desenvolvimento motor mais comprometido, comparado
com as criangas dos outros dois clusters. O cluster 3, cujas criancas apresentaram
repertorio de habilidades motoras grossas superiores as criangas do cluster 1,
incluiu criancas com disfagia, mas ndo com epilepsia. A alta frequéncia de disfagia
em criangas com PC classificadas nos niveis GMFCS IV e V foi identificada por
Venkateswaran e Shevell (2008). Estudo de Cameron, Gormley e Deshpande (2013)
incluiu 23 criancas com PC de etiologia por citomegalovirus, sendo que 18
apresentavam disfagia grave. O referido estudo evidenciou relacéo significativa entre
0 comprometimento mais grave da fungcdo motora grossa (i.e., GMFCS V) e a
indicagdo de gastrotomia para as criangas. Outro estudo sugere que lesdes
cerebrais graves em criangas com SCZv podem ter repercussdes em diversas areas
do desenvolvimento, incluindo a fungcdo motora oral (Leal et al., 2017). Einspieler et
al. (2019) também reportaram presenca de epilepsia em 79,4% das 34 criangcas com
SCZv, com grave quadro motor no final do primeiro ano de vida. A disfagia e a

epilepsia, e em especial a combinacédo dessas duas comorbidades em criangas com
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SCZv, parece ter um impacto bastante negativo na fungdo motora grossa das
mesmas.

O cluster 2 incluiu criancas que apresentaram funcdo motora grossa
relativamente melhor, comparado as criangas nos outros dois clusters. Apesar de ter
incluido criangas com GMFCS 1V, 20% das criangas nesse cluster sdo dos niveis | e
Il do GMFCS e a maioria (80%) nao tinha disfagia nem epilepsia. Ressalta-se que
poucas criancas desse cluster obtiveram pontuacdo zero nos itens referentes a
deitar e rolar e a aquisicdo do sentar (dimensbes A e B) do GMFM-88. Aos 24
meses de idade, muitas das criancas no cluster 2 receberam pontuacdo completa
em itens referentes a habilidade de sentar com apoio (i.e., itens 21, 22 e 23 da
dimensdo B). Nossos resultados revelam que, apesar da gravidade do quadro
neuroldgico e clinico, criangcas com SCZv apresentam repertorios distintos da funcéo
motora grossa aos 24 meses de idade, caracterizando trés subgrupos de criancgas.
Tais resultados confirmam tendéncia reportada por Melo et al. (2019), que
encontraram alguns casos de deficiéncia motora mais leve no grupo de criancas
com SCZv avaliado aos 14 meses de idade. Isso sugere que ainda ha muito para se
conhecer sobre a evolugdo do desenvolvimento das criangas com SCZv (Eickmann
et al., 2016).

O perimetro cefalico das criangcas ao nascimento ndo mostrou relevancia
na composicao dos trés clusters. O cluster 1, composto pelas criangas com maior
comprometimento motor, com epilepsia e disfagia, apresentou menor perimetro
cefalico comparado ao cluster 2, que incluiu as criancas com melhor repertério de
habilidades motoras grossas. Resultados n&o revelaram diferenca na circunferéncia
da cabeca ao nascimento das criancas dos clusters 1 e 3. Tais resultados nao
confirmam evidéncia de dois outros estudos recentes que avaliaram movimentacéo
e habilidades motoras de criangas com SCZv (Einspieler et al., 2019 & Melo et al.,
2019). Tanto Einspieler et al. (2019) quanto Melo et al. (2019) encontraram
associacao entre perimetro cefalico ao nascimento e padrdes anormais de postura e
de movimento aos 3-5 meses pos-termo (Einspieler et al., 2019), bem como com a
funcdo motora grossa aos 14 meses de idade. Considerando que a funcdo motora
grossa € um fendmeno multifatorial, que sofre influéncia do ambiente no qual a
crianga vive, bem como da relacdo pais-filho, € possivel que a medida de
circunferéncia da cabega ao nascimento perca sua relevancia na determinagdo do

repertério motor aos 24 meses de idade, nas criangas com SCZv. Uma outra
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explicacdo para a discrepancia entre nossos resultados e os dos dois estudos
anteriores pode ser atribuida a natureza da relacdo entre perimetro cefélico ao
nascimento e movimentacdo de criancas com SCZv, nos primeiros dois anos de
vida. E possivel que a relacéo direta reportada por Einspieler et al. (2019) e por Melo
et al. (2019) seja, na verdade, mediada pela presenca de comorbidades como
disfagia e epilepsia. Estudos futuros poderdo esclarecer essa argumentacédo. A
sobrevivéncia dessas criangas requer o acompanhamento sistematico, com
informacBes que possam auxiliar na compreensdo do impacto e repercussdes da

SCZv no desenvolvimento das criancas e na rotina das familias.

4.1. Limitagdes do estudo

O presente estudo apresenta algumas limitagcbes. A amostra foi
constituida por criangas atendidas em uma Unica instituicdo de uma das cidades da
regido Nordeste do Brasil mais afetada pelo surto da infeccdo do Zika virus. No
presente estudo, ndo foram incluidas criancas assintomaticas que foram expostas a
infeccdo. Por fim, o efeito e a relevancia das variaveis associadas com os trés
clusters de criancas, formados aos 24 meses, precisam ser confirmados por estudos
prospectivos de acompanhamento longitudinal da fungcdo motora grossa de criancas
com SC2Zv.

5. Conclusao

Este estudo confirma o grave comprometimento das habilidades motoras
grossas das criangcas com SCZv, aos 24 meses de idade. Trés subgrupos de
criangas com repertorios motores distintos foram identificados. O perimetro cefalico
ao nascimento ndo contribuiu na composic¢ao dos clusters ou subgrupos de criangas.
A presenca combinada de disfagia e epilepsia impactaram negativamente na
gravidade da funcdo motora grossa dessas criangas. O acompanhamento das
condicbes e manifestacbes clinicas, bem como do desenvolvimento dessas

criangas, podera ajudar a compreender melhor essa sindrome e seu impacto.
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Table 1. Information from families and mothers of children with Congenital Zika Syndrome
(CZS) (n = 50). Fortaleza, Ceara, Brazil

Information n (%)
City of residence

Fortaleza (capital) 41 (82)

Interior 9 (18)
Mothers’ education

Up to elementary school 20 (40)

High school 25 (50)

College 5 (10)
Marital status

Married 40 (80)

Single 5 (10)

Divorced 4 (8)

Widow 1(2)
Number of prenatal care visits

<7 care visits 14 (28)

>=7 care Visits 36 (72)
Gestational period which reported signs/symptoms of Zika virus infection

First trimester 32 (64)

Second trimester 7 (14)

Third trimester 1(2)

Not reporte 10 (20)
Type of delivery

Vaginal birth 23 (46)

Cesarean birth 27 (54)
Mother’s age (years) when became pregnant” 25.316.6

"Numbers represent mean (standard deviation)
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Table 2. Characteristics at birth of children with Congenital Zika Syndrome (CZS) (n = 50).
Fortaleza, Ceara, Brazil.

Characteristic N (%)
Sex”

Male 31 (62)

Female 19 (38)
Gestational age at birth (weeks)”

Term 44 (88)

Preterm 6 (12)
Birth weight (g)™~ 2768 + 501
Birth height (cm)™ 456 +3.2
Head circumference at birth (cm)™

Girls 29.3+19

Boys 30.2+2.0
First minute Apgar score

5 1(2)

7 3(6)

8 20 (40)

9 24 (48)

N/A 2 (4)
Fifth minute Apgar score

8 5 (10)

9 40 (80)

10 3 (6)

N/A 2(4)

“Information refers to frequency (percentage)
Information refers to mean (standard deviation)

*kk

N/A: Two children had non-available information



38

Table 3. Median and interquartile range (25-75) of GMFM-88 scores of children (n=46)" with
Congenital Zika Syndrome (CZS), at 24 months, according to GMFCS level. Fortaleza,
Ceard, Brazil

GMFM-88 test dimensions

C E
GMFCS (L |¢1\ & B (Crawling D (Walking, Overall
Level Ry 9 (Sitting) & (Standing) Running & score
olling) . i
Kneeling) Jumping)
I (n=1) 39 53 26 26 32 176
Il (n=1) 51 54 27 6 11 149
1l (n=0) - - - - - -

IV (n=11) 18(13-37) 10(8-19) 0(0-3) 0(0-0) 0(0-0) 28 (21-59)
V (n=33) 6(3-8)  4(2-6) 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 9(6—13.5)

Dimensions  8(5-13.7)  6(3-9) 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 13(7-23)

“Four children did not perform the GMFM evaluation at 24 months of age
Numbers refer to the child’s score in each dimension
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Table 4. Frequency of comorbidities in children with Congenital Zika Syndrome (CZS)
(n=50) and scores from the Dimensions A and B of the GMFM-88 test. Fortaleza, Cear4,
Brazil.

Dimension A” Dimension B
(Lying & Rolling) (Sitting)

Comorbidities N Median (p25 - p75) Median (p25 - p75)
Arthrogryposis

Yes 7 6(3-7) 3(2-5)

No 43 9(5-15) 6 (4 - 10)

p-value 0.068 0.038
Epilepsy

Yes 24 6(3-8) 5(2-6)

No 26 12 (7 - 23) 8(4-11)

p-value 0.005 0.003
West syndrome

Yes 1 3(3-3) 0(0-0)

No 49 8(5-14) 6(3-9)

p-value 0.199 0.096
Hip dislocation

Yes 10 6(4-9) 4 (3-5)

No 40 8(6-14) 6(3-9)

p-value 0.304 0.267
Visual impairments

Yes 29 7(4-13) 5(2-9)

No 21 9 (6 - 25) 7(3-17)

p-value 0.187 0.325
Dysphagia "

Yes 45 7(5-11) 6(2-8)

No 4 44 (39 - 50) 41 (24 - 54)

p-value <0.001 <0.001

Dimensions A (Lying and Rolling) and B (Sitting) dimensions of the Gross Motor Function
Measure (GMFM-88) test.

“Four children were not administered the GMFM evaluation at 24 months of age

“"One child had missing information
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Importance of the predictor

Overall score Dimension A
{Lying and Rolling)

Overall score Dimension B
(Sitting)

Epilepsy

Dysphagia

Head circunference at birth

Less important More important

Figure 1-Importance of predictors for cluster classification. Fortaleza, Ceara, Brasil.
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Figure 2-Scores received in the items (1 to 17) from Dimension A (Lying and Rolling) of the
GMFM-88 test, by the children of the three clusters. Fortaleza, Ceara, Brazil.
Score 0 =does not initiate; Score 1=initiates; Score2=partially completes; Score3=completes.
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Table 5. Composition and comparison of clusters according to the variables motor
development (dimensions A and B of GMFM-88), head circumference at birth, and presence
of epilepsy and dysphagia. Fortaleza, Ceara, Brazil

Cluster 1 Cluster 2 Cluster 3 p-value
Variables (n=21) (n=5) (n=20)
Dimension A (Lying &
Rolling)” 6(3-8) 39 (38 - 49) 10 (5.5- 14.5) <0.001*"¢
Dimension B (Sitting)” 4(2-6) 51 (29 - 53) 7(4-95)  <0.001*"¢
Head circumference at
birth” 29 (28-30) 315(31-325) 30(285-31) <0.01*¢
Epilepsy <0.001
Yes 21 (100%) 1 (20%) 0 (0%)
No 0 (0%) 4 (80%) 20 (100%)
Dysphagia~ <0.001
Yes 21 (100%) 1 (20%) 20 (100%)
No 0 (0%) 4 (80%) 0 (0%)

"Numbers indicate median and interquartile range (25 and 75).
“"Numbers indicate frequency (percentage)

a = Cluster 1 x Cluster 2.

b = Cluster 1 x Cluster 3.

¢ = Cluster 2 x Cluster 3.
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4 ARTIGO 2°

Titulo: Os desafios da reabilitacdo de criancas com Sindrome Congénita do Zika

Virus para pais e profissionais: percepcoes e vivéncias frente ao inesperado

? Este artigo ainda se encontra em desenvolvimento. Optou-se por inclui-lo nessa tese, por ser parte
integrante da investigacdo do tema. Ele esta estruturado de acordo com as normas da ABNT. Apés

sua finalizacdo, este artigo sera formatado para submissdo ao periddico Disability and
Rehabilitation.
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RESUMO

Objetivo: Compreender as percepcdes e vivéncias dos pais/cuidadores e dos
profissionais sobre a reabilitacdo de criancas com sindrome congénita do Zika virus
(SC2v). Método: Estudo qualitativo realizado em uma instituicdo de referéncia em
reabilitag&o infantil localizada na regido Nordeste do Brasil. Para a coleta dos dados,
foram realizados dois grupos focais com nove maes e duas avés de criangas com
SCZv, além de 13 profissionais — incluindo fisioterapeutas, fonoauditlogas,
terapeutas ocupacionais, assistentes sociais e psicOloga — que prestaram
atendimento a essas criancas e familias. A analise de conteddo de Bardin
proporcionou a identificacdo das categorias. Resultados: As categorias foram
organizadas e pautadas em demandas, significados e capacidades, de acordo com
o referencial tedrico Family Adjustment and Adaptation Response — FAAR. Os
resultados mostraram a rotina exaustiva dos cuidadores em busca do equilibrio entre
demandas e capacidades mediadas por significados. Os profissionais se
capacitaram para ofertar uma intervencdo com abordagem centrada na familia, o
gue promoveu a aproximacao entre todos o0s integrantes.

Palavras-chave: reabilitacdo; Zika virus; familia; profissional de saude.

Introducao

A infeccdo de gestantes brasileiras pelo Zika virus resultou, a partir de
2015, no nascimento de muitas criangas com microcefalia (BRASIL, 2015). Em
consequéncia a esse surto, um expressivo numero de recém-nascidos foi
diagnosticado com a sindrome congénita do Zika virus (SCZv). Cidades do Nordeste
brasileiro, incluindo Fortaleza, registraram maior incidéncia desses casos,
comparadas com outras regibes do pais (BRASIL, 2015, 2017). Tal evento
demandou ac¢des emergenciais das instancias governamentais para atender essa
demanda e minimizar seus efeitos (OMS; OPS, 2015). Acgles intersetoriais
implementadas nas regibes mais afetadas buscaram capacitar profissionais e
servicos de saude e viabilizar programas de atendimento a essas criancas e suas
familias.

A complexidade dos casos das criangas com SCZv, ilustrada por uma

combinagcdo de comprometimentos, muitas vezes acrescidos de outras
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anormalidades como disfagia, epilepsia e artrogripose, impos desafios tanto para os
pais e cuidadores quanto para os profissionais que as atendem (MOORE et al.,
2017; WHEELER, 2018). Para além da microcefalia, com os graves quadros
neurolégico, motor, sensorial e cognitivo, criancas com SCZv apresentam muita
irritabilidade, com choro constante e dificuldade de serem tranquilizadas
(WHEELER, 2018). A irritabilidade interfere no perfil de sono dessas criangas e a
persisténcia dessas caracteristicas na infancia pode resultar em outros problemas
comportamentais tais como agitacdo, regulacdo do comportamento e atencao
(WHEELER, 2018).

Revisdes e diretrizes foram publicadas para pautar o diagndéstico e nortear
acOes e intervencdo (MOORE et al., 2017; PORTER; MIMM, 2017; WHEELER,
2018; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2016). Tais orientacfes ressaltam a
importancia de informar e acolher a familia dessas criancas, bem como de prover
tratamento especializado (PORTER; MIMM, 2017; WHEELER, 2018; WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2016). Na reabilitacdo, programas de intervencao
precoce foram importantes e necessarios, e se estruturaram para atender essa
populacao.

Essa recente coorte de bebés com SCZv, com necessidades de saude
especificas e com impacto pouco conhecido no desenvolvimento, mas distinto
daquele observado em criancas tipicamente atendidas nos servicos de intervencao
precoce, trouxe novos desafios para as equipes de reabilitacdo. Os profissionais
precisaram se inteirar das caracteristicas dessa nova sindrome e de suas
implicagbes no desenvolvimento e na funcionalidade das criangas. Foi importante
ampliar a perspectiva das acdes de servicos de reabilitacdo, de tal forma que os
programas de intervencgdo incluissem a crianca e a familia. Uma vez que os focos
dessa infeccdo afetaram principalmente locais de maior vulnerabilidade social, onde
residiam familias de niveis socioeconémicos mais baixos, o0s profissionais da
reabilitacdo precisaram se preocupar também com os determinantes sociais nos
processos de avaliagéo e de planejamento da intervencéo (PORTER; MIMM, 2017).
Questdes relacionadas ao acesso aos atendimentos, bem como as condi¢cdes de
vida das familias, precisaram ser analisadas e consideradas.

O interesse despertado na midia pelo nimero de casos e pelos inusitados
efeitos da condicdo e a precipitada troca de informacdes de qualidade ndo avaliada

nas redes sociais, expuseram o0s pais e familiares das criancas com SCZv a
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situacdes de atengao indesejada, promovendo vivéncias de estigma e ansiedade
(PORTER; MIMM, 2017). Frente a tantas especulacdes e assédio, algumas maes
sentiram sua privacidade familiar ameacada e desenvolveram sentimentos de
desconfianca, resistindo até mesmo as orientacdes dos profissionais.

O contexto de imprevisibilidade vivenciado pelas familias gerou
inseguranca e dificultou o processo de adaptacdo. O grupo inicial de criancas
diagnosticadas com SCZv, aquelas que sobreviveram a todas as intercorréncias de
salude gque se apresentaram até o momento, comeca a entrar no terceiro ano de vida
(WHEELER, 2018). Durante todo esse periodo, as familias conviveram com uma
sindrome de evolugdo e prognosticos desconhecidos, perpetuando o stress e
restringindo perspectivas futuras.

Os profissionais que atendem essas criangas também conviveram com a
imprevisibilidade e o stress. Por um lado, eles foram procurados pelas familias, que
buscavam tratamento para os seus filhos cuja condicdo de salude ainda ndo era
completamente conhecida. Por outro lado, os gestores das esferas intersetoriais
solicitavam prioridade de atendimento para o grupo de criancas com SCZv, com
graves quadros neuropsicomotores e pais emocionalmente abalados. Os
profissionais se viram diante da necessidade de organizar um plano terapéutico
pautado na experiéncia acumulada de trabalho anterior com criangcas com
deficiéncia, ao mesmo tempo, também, direcionado as necessidades de um grupo
de criancas com novas caracteristicas.

Nesse cenario de crise, a reabilitacdo apresentou-se como contexto no
qual familiares e profissionais se encontraram e compartilharam suas duvidas,
preocupacdes e expectativas. O objetivo desse estudo foi compreender as
percepcdes e vivéncias de pais/cuidadores e de profissionais sobre a reabilitacdo

das criancas com SC2Zv.

Metodologia

Delineamento e local do estudo

Trata-se de um estudo de caso que utilizou abordagem qualitativa para

conhecer as percepgbes e vivéncias dos pais/cuidadores e dos profissionais

envolvidos no cuidado e reabilitacéo das criancas com SCZv.
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O presente estudo foi desenvolvido em uma instituicdo de referéncia em
reabilitacdo infantil, localizada em uma capital da regido Nordeste do Brasil
(Fortaleza, Ceara), que recebeu um numero elevado de casos durante o surto da
infeccdo por Zika virus, em 2015. Na ocasido, a instituicdo definiu estratégias para o
enfrentamento do problema. Uma equipe de reabilitacdo foi selecionada e
capacitada para atender as criangcas com SCZv e acompanhar suas familias.

Abordagens contemporaneas de intervencdo precoce enfatizam a acao
colaborativa dos profissionais da saude, que sédo centradas nas necessidades e
prioridades da familia e incorporam novas perspectivas de aprendizado motor
(MORGAN et al., 2016a). Para atender a demanda de reabilitacdo das criancas com
SCZv, a instituicdo elaborou uma proposta de intervencdo precoce pautada na
filosofia da prética centrada na familia e baseada no protocolo Goals, Activity, Motor,
Enrichment (GAME) (MORGAN et al., 2015, 2016b). O protocolo de intervencéo
GAME envolve trés componentes: treino motor intensivo orientado ao objetivo,
educacao dos pais e estratégias para enriquecer o ambiente de aprendizado motor
da crianca (MORGAN et al., 2014, 2016b). Essa intervencdo é pautada na
colaboracdo entre pais e terapeutas para a definicAo de atividades/necessidades
consideradas relevantes pelos pais e faz uso de estratégias de reabilitacdo que
possam estimular o alcance desses objetivos de forma auto-iniciada pelo bebé, nos
ambientes clinico e domiciliar.

Um protocolo estruturado de 16 semanas de intervencado foi
implementado no centro de reabilitacdo para atender 50 familias de criangas com
SCZv (NUTEP/UNICEF, 2017). Esse protocolo, de carater interdisciplinar, centrou-
se nas necessidades e interesses das familias, incluiu workshops de discussao de
temas definidos como prioritarios pelas maes ou cuidadores, e visitas domiciliares.
Os pais acompanharam os atendimentos dos terapeutas, discutindo as possiveis
solugdes e maximizando as oportunidades de vivéncia das atividades no ambiente
domiciliar (MORGAN et al., 2014, 2016b). Esse programa recebeu apoio financeiro
do UNICEF e as criancas foram atendidas pelo Sistema Unico de Salde-SUS por
meio de um contrato entre a esfera municipal e a instituicdo. Detalhamento e efeitos

desse protocolo estdo descritos em BRANDAO et al. (2019).
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Participantes

Inicialmente, os responsaveis pelas criancas com SCZv (N=50) e os
profissionais da instituicdo (N=48) foram convidados a participar de reunides
realizadas, em dias diferentes, para a apresentacao dos procedimentos da pesquisa
e esclarecimentos. Dois grupos focais foram realizados: um grupo incluindo
profissionais de reabilitacdo que atenderam essas criancas na instituicdo, e outro
congregando pessoas que mantinham contato direto e continuo com a crianca (pais
ou cuidadores). E recomendado que grupos focais incluam entre seis e 15
participantes (DALL'’AGNOL; TRENCH, 1999). Para a organizacdo do grupo de
pais/cuidadores, dos 24 que estavam presentes na reunido de esclarecimentos 18
aceitaram participar da pesquisa 11 compareceram no dia do grupo focal, e os
demais justificaram a auséncia por problemas pessoais ou de saude. No grupo dos
profissionais, 13 participantes ficaram envolvidos diretamente com o0s

pais/cuidadores e criancas com SCZv durante a reabilitacéo.

Coleta de informacdes e procedimentos

Os dois grupos focais foram realizados em abril de 2019. Antes de iniciar
0S grupos todos os participantes preencheram uma ficha com informacdes
sociodemogréficas e sobre a reabilitacdo das criancas (tipo de tratamento, locais e
namero de atendimentos por semana). Os participantes assinaram Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O estudo seguiu todos os preceitos
éticos de pesquisa com seres humanos, e foi aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade Federal do Ceara (CAAE: 58527916.2.0000.5054).

A opcado pelo grupo focal se deu pela possibilidade da troca de
experiéncias com relacdo ao tema em debate, ou seja, 0 processo de reabilitacao
das criangas, e por favorecer a constru¢do em conjunto do topico em questdo. Esta
técnica estimula a participacéo e gera muitas discussdes, possibilitando a expresséo
das ideias e a troca das vivéncias entre os participantes (KITZINGER, 2009). O
moderador tem papel fundamental no grupo focal. Ele mantém o foco no tema
pretendido e ajuda na fluidez da comunicagdo, para que a interacdo grupal se
fortaleca e 0 grupo possa alcancar o seu objetivo. Além do moderador, é importante

a presenca de um observador para dar suporte no registro de informacdes verbais e
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nao verbais e nas anotagbes complementares (DALL’AGNOL; TRENCH, 1999;
KIND, 2004).

Os grupos aconteceram na instituicdo de reabilitacdo, em ambiente
previamente preparado, com duas horas de duracdo para cada encontro. No
primeiro dia ocorreu 0 grupo com os pais/cuidadores e no dia seguinte com o0s
profissionais. Uma socidloga com experiéncia em moderacdo de grupos focais foi
responsavel pela conducdo dos encontros, apoiada por trés observadoras
responsaveis pela relatoria de observacdes complementares e/ou por atender
alguma demanda durante o grupo. Os grupos foram filmados e gravados por
profissionais especializados, com o consentimento dos participantes. Para tal, foram
usadas camera de video HD high definition, marca Panasonic, com capacidade de
captar imagens e sons em midia cartdo SDXC (128Gb) e dois microfones do tipo
Shotgun unidirecionais.

Inicialmente foi solicitado que cada participante se apresentasse. Em
seguida, a moderadora esclareceu todos os procedimentos, explicitou o seu papel,
bem como o das observadoras, informou o objetivo do grupo, reafirmou a permissao
da filmagem e da gravagdo destacando a garantia de confidencialidade das

informagdes e ndo identificacdo dos participantes. A conducao dos grupos focais se

deu a partir de um roteiro previamente elaborado com itens-ancora
(Quadro 1):

Quadro 1: Roteiro com itens-ancora para conducao dos grupos focais

Pais/Cuidadores Profissionais

1) momento do encaminhamento da 1) experiéncia nos atendimentos das

crianga a instituicdo criangas com SCZv no servigo de
reabilitacéo

2) vivéncias sobre o tratamento de 2) estratégias utilizadas para atender

reabilitacéo do filho(a) as criangas e seus pais quando

chegaram ao servi¢o
3) suporte que recebem no tratamento | 3) participacdo no tratamento e

de reabilitacao interacdo da familia com os
profissionais durante o tratamento de
reabilitacdo

4) expectativas sobre a reabilitagdo e | 4) como avaliam e vivenciam a

o futuro do seu filho(a) evolucao das criancas e que acoes

poderdo ajudar as familias
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Andlise das informacdes

ApoOs a transcricdo das gravagOes foi realizada a leitura dos discursos e
dos registros das observadoras. Os discursos foram analisados pela andlise de
conteudo de Bardin (2016).

A andlise dos dados incluiu as trés fases: a) Pré-analise: etapa da leitura
flutuante e organizacdo dos discursos. Inicialmente foi realizada uma leitura geral
dos discursos que aos poucos foi se tornando mais especifica (leitura flutuante). Em
seguida procedeu-se a demarcacdo do material a ser analisado para obter as
informacBes (discursos, videos e observacbes complementares descritas). A
demarcacao foi necessaria para identificar o material que foi utilizado para analise.
Os discursos foram selecionados para os procedimentos analiticos, identificando-se
assim a adequacdo aos objetivos estabelecidos. Essa etapa seguiu de acordo com
as regras de exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia. b)

Exploracdo do material: etapa de elaboragcéo da codificacdo e das categorias. Esta

fase compreendeu os recortes das unidades de registro, temas que foram
aparecendo em maior frequéncia nos discursos para agregar as categorias. C)
Interpretacdo: respaldo das categorias em um referencial teérico (BARDIN, 2016).
Para tanto, utilizou-se o referencial teérico Family Adjustment and Adaptation
Response - FAAR (PATTERSON, 1988, 2002a).

Resultados e Discusséo

Onze participantes do sexo feminino compuseram o0 grupo de
pais/cuidadores, sendo nove mées e duas avos. A idade variou de 26 a 65 anos,
menos da metade (trés) informou ter cursado o ensino médio completo, sete eram
casadas ou tinham companheiro. Quanto & composicéo da familia,-seis tinham mais
de um filho e mais da metade (nove) pertenciam a classe social D, ou seja, com
renda familiar variando de R$ 988,00 a R$ 1.976,00 (por volta de 247 a 494 ddlares).
Em relacdo as criangas com SCZv, a idade variou de dois a trés anos, e a maioria
(sete) fazia tratamento semanal de fonoaudiologia, fisioterapia e terapia ocupacional
em mais de um servico publico de reabilitacdo. No grupo dos profissionais de
reabilitacdo participaram 13 mulheres de diferentes profissbes, a saber:

fisioterapeutas (cinco), psicéloga (uma), fonoaudiélogas (duas), assistentes sociais
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(duas) e terapeutas ocupacionais (trés). As participantes tinham idade entre 27 e 56
anos, tempo médio de conclusédo do curso de graduacdo de 15 anos (DP=9,8) e de
trabalho na instituicdo de 13 anos (DP=11). A maioria (11) informou ter curso de
especializacao.

Apés leitura criteriosa e analise das transcricdes dos grupos focais foram
identificadas as unidades, temas e categorias de cada grupo. A identificacdo dos
discursos dos pais/cuidadores foi feita pela letra C com um numero correspondente
ao participante. Os profissionais de reabilitacdo foram identificados pelas letras PR
seguidas pelo numero.

A reabilitacdo de criancas com condi¢cdes de salde como a SCZv pode
desencadear uma crise na familia, na qual as demandas impostas podem superar as
capacidades de ajuste e romper com o equilibrio adaptativo do cuidador e da familia
(PATTERSON, 2002a, 2002b). Na perspectiva dos profissionais de reabilitagéo, o
surgimento rapido de uma condicdo de saude com caracteristicas distintas, em
periodo tdo curto de tempo, gerou novas demandas para a reabilitacdo dessas
criancas, ultrapassando as capacidades profissionais utilizadas até o momento. Dito
de outra forma, o grande numero de criancas com SCZv observado no Brasil em
2015 desencadeou situacao de crise para os cuidadores principais, para as familias,
para o sistema de salude e mais diretamente para os profissionais de salde. Os
grupos focais evidenciaram que essa situacéo obrigou esse grupo de profissionais a
lidar com novas demandas, ajustar suas competéncias e redefinir significados, de tal
forma a buscar novo equilibrio. O modelo Family Adjustment and Adaptation
Response-FAAR (PATTERSON, 1988, 2002a) forneceu suporte tedrico ao contetdo
gue emergiu dos grupos focais realizados com as mées/cuidadores de criangcas com
SCZv e com os profissionais de reabilitacdo que as atenderam na instituic&o.

O modelo FAAR ¢é ancorado em teorias de estresse familiar e de coping.
De acordo com esse modelo, uma crise surge quando demandas familiares
excedem significativamente as capacidades das familias de lidar com elas, e esse
desequilibrio persiste por certo periodo. Tal crise pode alterar a estrutura e/ou 0s
padrées de funcionamento da familia. O processo pelo qual as familias buscam
restabelecer o equilibrio alterado pela crise inclui estratégias de reducédo de
demandas, aumento ou potencializacdo de capacidades e/ou modificacdo de
significados (PATTERSON, 2002b). A busca pelo equilibrio rompido por situacdes

adversas € entendida como um processo de resiliéncia da familia.
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Os conceitos centrais do modelo FAAR incluem demandas, significados e
capacidades. Consistente com a concepcao ecoldgica, demandas e capacidades
podem emergir dos membros da familia, da familia como uma unidade, e de varios
contextos de ambito comunitario (PATTERSON, 2002a). Uma criangca com
deficiéncia pode representar demanda de nivel individual para o cuidador principal,
porém as questdes envolvidas no convivio com essa condigdo repercutem em toda a
familia, podendo se estender a outros contextos como o dos profissionais de
reabilitacdo (PATTERSON, 1988, 2002a).

No modelo FAAR, familias podem alcancar nova fase de adaptagcédo por
meio de mudancas nos seus trés elementos ou constructos. Tais mudangas incluem:
reducdo de demandas (e.g. ajuda para os cuidados diarios da crianca com SCZv),
aumento das capacidades (e.g. aprender novas estratégias para lidar com a crise),
e/ou mudar os significados ou interpretagcbes de experiéncias importantes. A
resiliéncia familiar permite alcancar nova fase de adaptacdo positiva, apés a crise,
por meio de um ou mais dos métodos exemplificados anteriormente (PATTERSON,
2002a).

No presente estudo, o modelo de FAAR possibilitou conceber a
reabilitacdo enquanto um processo que exige adaptacdo e ajustes constantes de
todos os envolvidos, ao longo do tempo. De modo geral, as dificuldades e desafios
cotidianos com o(a) filho em diferentes contextos da reabilitacdo correspondem as
demandas no nivel individual (responsavel pelo cuidado), familiar e comunitario
(profissionais de reabilitagéo). Religiosidade e apoio encontram-se na dimenséo do
significado; as estratégias que as familias e profissionais de reabilitacdo buscaram e
desenvolveram para enfrentar esses desafios caracterizam as capacidades.

Na perspectiva do FAAR, o nascimento de uma crianga com SCZv gera
estresse e constitui potencial evento de crise para o cuidador principal e para a
familia. Estudos publicados recentemente descreveram a vulnerabilidade clinica
dessas criancgas e o esfor¢o do sistema publico de saude no Brasil para se organizar
e atender as inUmeras demandas durante o surto do Zika virus. Estudo qualitativo
multicéntrico com 487 pessoas mostrou o impacto do problema para as familias,
sistemas de saude e de educacdo, e apontou as incertezas que ainda persistem
com relacdo ao futuro dessas criancas (KUPER et al., 2018). O engajamento das

familias na reabilitagcdo de seus filhos contribui positivamente para o processo de
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adaptacao e busca de solugdes frente a esse evento estressor, procurando diminuir
os efeitos negativos dessa condicao debilitante no desenvolvimento dela.

A segquir, as principais categorias que emergiram dos grupos focais
relativas ao processo de reabilitacdo das criancas com SCZv serdo detalhadas em
relacdo a cada uma das dimensdes do modelo FAAR (i.e. demandas, capacidades e
significados), nos trés niveis de analise (i.e. cuidador principal, familia e profissionais

de reabilitacédo

Dimensado A: Demandas

Nivel 1: Cuidador Principal

Os grupos focais evidenciaram o impacto da SCZv na vida das pessoas
envolvidas no cuidado direto das criancas, nas suas familias e no trabalho dos
profissionais de reabilitacdo. Com relacdo aos pais/cuidadores, as demandas
relativas a reabilitacdo somadas as condicdes clinicas da SCZv impéem uma rotina
exaustiva de cuidado, deslocamentos e busca incessante por oportunidades de

novos tratamentos em diferentes instituicbes publicas de saude e de reabilitacéo.

Eu levanto 4 horas da manhd, faco comida para o marido levar para o trabalho. Ai
saio de casa dez para as seis. Eu enfrento o qué? Dois 6nibus, faca sol ou chuva,
seja o que for eu t6 & dentro. Ai eu entro na fisioterapia oito. Saio de la 1 hora. Ai de
l&, quando é a hora de vir para ca (instituicdo estudada) eu venho direto para c4a, ai

daqui chega em casa 7 horas da noite. C7

As demandas da crianga, frequentemente, ficam sob a responsabilidade
das mulheres, mées e/ou avos, exigindo dedicacdo de tempo integral, com longos
periodos fora de casa acompanhando a crianga na reabilitacdo. Esta situacdo
sobrecarrega o cuidador e repercute diretamente na familia, provocando auséncias,

desgastes e sentimento de abandono dos outros filhos e membros da familia.

[...] porque vai na fisioterapia dia e noite. Praticamente s6 chego em casa de noite

[...] Ja tem a outra (filha) de 8 anos que fica com a minha irma. C10
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Também né&o troco meus filhos por homem nenhum (referéncia ao pai da crianca).

Eu morro s6, mas para mim trocar meu filho por um homem ta dificil. C3

A reabilitacdo dessas criangas implica em uma rotina de procedimentos,
consultas e intervencdes multiprofissionais, similar ao apontado em outros estudos
com criancas com deficiencia (CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR,2016). Algumas
maes, inseguras com a gravidade da deficiéncia do(a) filho, intensificam o
tratamento, submetendo a crianca a reabilitacdo em dois ou trés servicos distintos.
Quando questionadas sobre as possiveis consequéncias negativas desta conduta,
as participantes ressaltaram que cada servigo atende a uma necessidade especifica

do seu filho(a), o que demonstra a fragmentacéo da saude publica brasileira.

Como ele tem tratamento aqui [...] e tem também no (outra instituicdo) [...] hoje eu
me vejo obrigada, porque infelizmente, vocé ndo encontra tudo no mesmo local, né.
C6

A literatura reporta ansiedade das maes de criangas com deficiéncia
diante das necessidades de tratamento dos seus filhos(as). A inquietacdo dos pais
no enfrentamento dos problemas crénicos da crianca faz com que busquem formas
de mudar o cenario em direcdo a melhora, como 0s acréscimos na sistematica do
tratamento. Face a tensao diaria, muitas vezes ndo conseguem avancos efetivos na
funcionalidade do(a) filho, apesar das excessivas intervencbes as quais sé&o
submetidos(as). O’neil, Palisano e Westcott (2001) observaram maior estresse nas
maes de criangcas com deficiéncia que apresentaram menores ganhos nas
habilidades motoras. No caso das criangas com SCZv a vulnerabilidade clinica
soma-se a lenta evolugdo no desenvolvimento motor e a rotina inclui internacdes
frequentes, cirurgias, exames clinicos, medicacdo e busca por servicos médicos
especializados. Observa-se, nos depoimentos a seguir, experiéncia de agravos da
crianga que, além do quadro de manifestacdes ja estabelecidas, forca as mées a

lidarem com o inesperado:

[...] a gente tem aquela percepcédo, mas vocé da varias medicacfes para seu filho
por dia e vocé ver convulsionar e assim, cada convulsdo vocé saber que ele perde o

gue ele vem conquistando. C9
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Ela convulsionou bastante depois da cirurgia, que afetou demais o cérebro, porque
depois que ela teve cirurgia ela ndo dormia, virava a noite e o dia chorando [...] o

desespero foi grande. C11

[...] Eu sei que ele esta necessitando, mas vou ter que adiar, no momento ele esta

necessitando de uma cirurgial...] C10

Na percepcdo das maes, as convulsdes impactaram negativamente a
evolucdo das criangcas na reabilitacdo. Devido as questbes do agravamento, elas
justificam a perda dos ganhos no tratamento em detrimento da instabilidade
neurolégica e evidenciam um comportamento de descontentamento e estresse.
Edelstein et al. (2016) discorreram sobre o estresse de pais que cuidam diariamente
de criancas que apresentam condi¢Bes clinicas complexas. Adicionalmente, Bailey
Jr. e Ventura, (2018) apontaram a influéncia dos desdobramentos do espectro da
SCZv, ainda néo totalmente conhecidos, sobre os pais e familias. Os grupos focais
mostraram que as demandas individuais do tratamento de reabilitacdo que sé&o
especificas da crianca com SCZv, acrescidas da instabilidade clinica dessas
criancas, comprometem a estabilidade da familia. Vinculando ao modelo tedrico
utilizado, o estresse das maes esta caracterizado pela inexisténcia de recursos para
mudar esse cenario do(a) filho(a), de tal forma que ele(ela) possa evoluir na
reabilitacdo. As maes/cuidadores identificam que as convulsdes constantes limitam

ainda mais a evolucéo e o prognostico das criangas.

Nivel 2: Familia

A reabilitagdo das criangcas com SCZv repercute em outros membros da
familia, bem como na dindmica familiar. As maes desejam apoio para aliviar a rotina
dos cuidados diarios do(a) filho(a). Muitas maes relataram que recebem ajuda dos
outros filhos(as) em momentos pontuais, mas precisam insistir e ndo ha uma
continuidade para que possam contar diariamente com a parceria. Os desafios
impostos ao pai no contexto familiar nem sempre sdo acordados, até mesmo por
outras necessidades que existem para manter a familia. Os depoimentos abaixo

ilustram essa situagao:
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Elas me ajudam (outros filhos), assim, com ele [...] Tem que vamos, vamos sentar

ele, olha a postura dele, vamos brincar com ele. C9

Eu e primeiro Deus. Depois de Deus € eu e eu de novo. Se eu cair eu tenho que me

levantar porque o pai dela tem que trabalhar e passa o dia trabalhando [...]C8

[...] elas ndo gostam (as outras filhas), vou ser sincera, elas ndo gostam da rotina
qgue eu dou a elas, mas eu tenho que adaptar elas a minha rotina porque assim, elas

estdo bem grandinhas. C2

Nivel 3: Profissionais de Reabilitacdo

O surto de Zika virus no Brasil resultou em nova demanda de atendimento
no sistema publico de salude para um grupo de criancas com microcefalia, grave
comprometimento do desenvolvimento motor, cognitivo e social, acrescidos de
comorbidades que impactam negativamente os quadros clinico e desenvolvimental
dessas criancas. Muitas delas apresentam também deficiéncias visuais.

Os profissionais de reabilitacdo foram impelidos a se reorganizar para
enfrentar a demanda crescente de criangas graves que buscavam atendimento. No
caso especifico da instituicAo em andlise, a intervencdo precisou ultrapassar a
crianca e incluir também a familia, responsavel pelos cuidados diarios dessa crianca.
Uma nova abordagem de intervencdo precoce foi cuidadosamente elaborada e
implementada por uma equipe interdisciplinar para atender, inicialmente, as 50
criancas diagnosticadas com SCZv encaminhadas a reabilitacao.

Um grupo de 13 profissionais da instituicdo, incluindo fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, fonoaudiélogos, psicélogos e assistentes sociais, foi
capacitado para implementar uma nova abordagem de intervencdo. A equipe

apontou as demandas dessa experiéncia durante o grupo focal:

Vendo-se a necessidade de apoiar aquelas familias, juntou-se a abordagem
centrada na familia, que foi o grande diferencial, que tem sido o grande diferencial.
PR3

As familias, elas entram |4 na sala quando elas querem, mas isso ndao era uma

pratica tdo comum [...] foi assim um desafio né, tanto para a equipe e acho que para
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as proprias maes. Mas assim, esse acolhimento foi um diferencial, elas vinham com

uma carga emocional muito grande. PR1

Essa abordagem usada pautou-se no modelo da pratica centrada na
familia, cujo foco para definir as necessidades e metas de intervencéo, deixa de
centrar na expertise do profissional de saude e volta-se para os pais, com base na
premissa de que a convivéncia diaria da familia com a crianga coloca essa familia
em melhores condi¢gbes para direcionar e priorizar o tratamento (NOVAK; CUSICK,
2006). O modelo da pratica centrada na familia é compativel com estratégias de
programas domiciliares, que ajudam as familias a se organizarem no cuidado da
crianca e a atingirem os desfechos almejados. A abordagem de intervencgao
desenvolvida na instituicdo incluiu visitas domiciliares, workshops com as mées para
discutir temas selecionados por elas, e baseou-se no protocolo de intervencao
precoce denominado Goals - Activity - Motor Enrichment (GAME), desenvolvido por
Morgan et al. (2014, 2015). O GAME € um protocolo de intervencdo precoce que
busca atingir objetivos funcionais baseado em atividades da rotina diaria, incluindo
educacao dos pais e estratégias de enriguecimento do ambiente que a crianca vive
(MORGAN et al. 2014, 2015).

[...] a visita proporcionou uma adaptacdo e uma reorganizacao dessa crianga no seu
local, que é a vivéncia maior dela, é na sua residéncia, pra que ela se adaptasse e

favorecesse uma condicao melhor [...]JPR4

Durante as oficinas [...], eu sempre era a favor da questdo de posicionamento, de
como ta posturando em casa e tudo, e eu pude observar que sempre tinha a
presengca dos pais e que eles eram bem participativos comigo na oficina, tinha

interesse, né.PR8

Dimenséao B: Capacidades

No modelo FAAR, a crise gera oportunidade para mudancgas positivas na
estrutura e na dindmica da familia, incluindo a aquisicdo de novas capacidades
(PATTERSON, 2002a, 2002b). As capacidades sdo recursos existentes e/ou
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comportamentos dos cuidadores diretos da crianca, da familia e dos profissionais,
usados para alcancar o equilibrio (PATTERSON, 1988).

Nivel 1: Cuidador Principal

O potencial que maes e avlOs possuem para vivenciar e participar da
reabilitacdo das criancas com SCZv é permeado por subjetividade, sentimentos as
vezes contraditérios e de aprendizado em situacfes adversas. Entende-se que elas
lidam com as capacidades como forma de transformar e/ou superar a prépria
condigcdo da crianga e as circunstancias de rejeicado. Patterson (2002a) indica que os
significados contribuem para aumentar as capacidades da familia no sentido de
minimizar as demandas. Em publicacdo anterior, 0 autor menciona que
caracteristicas da personalidade, como senso de humor e comportamentos
extrovertidos, também fazem parte dos elementos que conformam as capacidades
(PATTERSON, 1988), assim como o enfrentamento em diversas situa¢cdes n&o
esperadas (PATTERSON, 2002a). As falas dessas mulheres expdem e ilustram as

capacidades:

[...] pra mim foi um baque né? Mas assim, de imediato, eu sO ergui a cabeca e corri
atras. C3

[...] a gente que cuida, a gente enfrenta tudo, vira noites e noites acordada, enfrenta
preconceito. Ai vem as dificuldades, mas a gente enfrenta também e a gente releva
e vale a pena. [...] depois disso eu levo a vida brincando, sorrindo porque chorar ndo

resolve nada, né. C7

A fala a seguir representa uma das concepc¢des que emergiu do grupo
focal, identificando a importancia das oficinas para os cuidadores. As oficinas eram
realizadas com o0 grupo de pais e terapeutas sobre temas que surgiam em
decorréncia das necessidades das familias. Além disso, as oficinas proporcionaram
momentos de encontro entre cuidadores que compartilharam experiéncias em
comum. A relevancia dessa pratica também esta documentada em uma metanalise
sobre percepcao de pais de criangcas com deficiéncia em relacdo a préatica centrada

na familia. Um dos estudos qualitativos com grupo focal incluidos na metandlise
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evidenciou a satisfacdo dos pais pela interagdo com outros que estao vivenciando
experiéncias semelhantes (ALMASRI; AN; PALISANO, 2018).

Tinha uma oficina pra reunir as méaes, nao era? [...] essa parte de oficina com as
mulheres e isso aqui era muito bom, porque até mesmo uma tira davida com a outra.

Ai fica aquela coisa de conversar com outras. C8

Nivel 2: Familia

As capacidades das familias sdo consideradas atributos para o alcance
do equilibrio frente ao que desencadeou uma crise. Diante das demandas que se
apresentam a familia precisa encontrar meios para se fortalecer, constituindo uma
forma de resiliéncia. Observa-se que maes e avos se referiram a criagdo de novas
rotinas familiares, permitindo o compartiihamento das tarefas em funcdo dos
compromissos de reabilitacdo da crianca. Esses elementos que a familia dispde sédo
determinados por PATTERSON (2002a; 2002b) como protetores e funcionam a
partir de um consenso dos membros em busca da unidade familiar. Ao mesmo
tempo que coesos precisam ser flexiveis para se adaptarem ao novo. A coesao e a
flexibilidade séo ressaltadas como mecanismos de protecdo da familia. Em mais um
estudo sobre as estratégias de enfrentamento dos familiares de criangcas com
deficiéncia, Patterson aponta, dentre outros elementos, a manutencdo do
compromisso da unidade familiar e a flexibilidade como fatores de protecéo
(PATTERSON, 1991).

As falas remetem os recursos internos da familia para as atividades com

a criancga:

L4 em casa todo mundo teve que se adaptar ao dia-a-dia [...] A tia brinca ou a

sobrinha brinca com ele, € assim mesmo, a familia toda ajuda. C4

[...] meu marido também ajuda no que pode. As vezes ele fica segurando as duas

maozinhas, botando ele pra andar. C6

Nivel 3: Profissionais de Reabilitacdo
A apropriagdo da abordagem centrada na familia e da intervencdo GAME

pelos profissionais, visando prover estratégias para o fortalecimento das familias, foi
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uma capacidade importante na reabilitacdo dessas criancas. Houve acolhimento e
compartiihamento entre a familia e a proposta de intervencdo elaborada pela
instituicdo. O reconhecimento das necessidades da crianca e da familia pautou o
estabelecimento de orientacbes especificas que foram aplicadas na rotina diaria
delas. Acrescente-se que o dominio técnico da equipe possibilitou a construcdo de
atividades que desempenharam papel fundamental no esclarecimento das familias
sobre a condicéo da crianca com SCZv. Constatou-se que o envolvimento da familia
em servicos de reabilitacdo com a participacdo da equipe multiprofissional
estabeleceu uma relacdo de bem-estar e forneceu elementos para construirem
requisitos da resiliéncia (PHOENIX et al., 2019). Patterson (2002a) reforca que,
quando a relacdo entre familia e profissionais € pautada em reciprocidade, a
resiliéncia da familia é reforcada. Dessa forma, foi possivel constatar que a
capacidade dos profissionais em organizar estratégias coerentes na reabilitacdo

dessas criangas repercutiu positivamente nas familias:

[...] com as visitas que a gente fez e nas oficinas, porque a gente dava pra elas
condicbes de entender o uso daqueles equipamentos, o uso das Orteses, das

adaptacdes. PR4

[...] importante também, que estd dentro da proposta do GAME e € um aspecto,

super positivo... foi a visita, a gente conheceu um pouco mais da realidade|...] PR1

A gente trazia um profissional pra trabalhar aquela demanda durante a oficina. Entéo
a partir dai elas também foram entendendo melhor como é que estava acontecendo
todo esse processo da Zika, né, e essa consequéncia que a Zika trouxe e assim,
elas comecaram a se empoderar também né, e ter mais seguranca em relacdo aos
filhos. PR1

E a gente percebeu também isso e a gente procurou fazer algumas oficinas. A gente
fez a oficina para os irmaos, né, fez [...] para as familias para tentar buscar essa

interacdo maior. P9
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Dimenséao C: Significados

Os significados representam a identidade da familia, interpretacdo e
compreensao da situacdo vivenciada, e refletem a visdo de mundo, quer seja
individual ou construida coletivamente com outros membros da familia. Significados
sao referidos como mediadores da relacdo entre demandas e capacidades
(PATTERSON, 2002b).

Nivel 1: Cuidador Individual

As situacdes de risco e estressantes levam o cuidador principal, mesmo
que implicitamente, ao comportamento de avaliar as dificuldades refletindo sobre
suas demandas e capacidades visando o ajustamento e a adaptacdo (PATTERSON,
2002 a;2002b). No grupo focal, observou-se que maes e avOs expressaram a
adversidade como uma maneira de admitir a realidade imposta sobre a reabilitagéo
da crianca com SCZv. A convivéncia com outras familias e criancas com SCZv, as
oficinas e a experiéncia cotidiana com a reabilitacdo parecem ter ajudado os
cuidadores a entenderem as dificuldades da crianca. O depoimento a seguir ilustra

esse entendimento:

Entdo assim, costumo dizer que eles tém o mesmo parentesco, o0 Zika virus, porém

cada um tem o seu grau de afetagdo. C7

Outro significado relevante enfatizado no grupo focal de pais/cuidadores
foi o papel da religiosidade como conforto e auxilio para aceitar as diversidades. A
religiosidade estabelece um suporte para enfrentamento de uma situacéo
potencialmente desafiadora (PATTERSON, 2002a). Os depoimentos seguintes
ilustram o fortalecimento que a religiosidade traz, confortando a misséo de cuidar da

crianca de acordo com as capacidades dessas mulheres:

[...] Mas eu digo, né, que é uma bencao e Deus sabe o que faz porque através disso
a gente... eu acho que vem para fortalecer a gente. C10

Tem que ser na vontade de Deus. Ele escolheu cada uma de nés para ser mae de

crianga especial é porque Ele sabe o tamanho da nossa capacidade. C7
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Nivel 2: Familia

Os significados também sdo construidos entre os familiares, e
diferentemente dos significados individuais incorporam sentimentos e concepcdes
conjuntas. Esses significados surgem das experiéncias compartilhadas
(PATTERSON, 2002a). Alguns relatos sdo expectativas e sentimentos positivos a
partir das caracteristicas da crianca. Um estudo com pais de criangcas com
transtorno do espectro autista utilizando o modelo FAAR concluiu que a maioria dos
pais demonstrou ter significados positivos como aceitagdo e compreensdo com o
filho deficiente (XUE; OOH; MAGIATI, 2014). A seguir, a fala remete a um

sentimento de expectativa, mas ao mesmo tempo de otimismo em relacéo a crianca:

Meu marido fica todo dia dizendo, “ai meu Deus, quando é que eu vou ver o (
crianca) andar?”. Eu digo ‘tenha calma, nesses dias a gente tem uma surpresa,

sabe”, porque eu acho que ele ta bem mesmo. C6

Nivel 3: Profissionais de Reabilitacao

Os significados dos profissionais sado estabelecidos pela disposicdo do
cuidado na reabilitacdo de criancas e da familia. Eles transformam alguns limites e
barreiras em possibilidades do trabalho diéario.

As habilidades assertivas descritas por Patterson (2002a) e o
relacionamento mutuo de compartilhar os desafios dos pais com 0s servicos de
saude estdo entre os significados da familia. Possivelmente, os principios da
intervencdo GAME, embasados em uma pratica centrada na familia, despertaram
nos profissionais o interesse pela participacdo dos pais e cuidadores, construindo
mutuamente a reabilitacdo dessas criangas. O significado da equipe em absorver um
cuidado para uma mudanca de conduta que n&do ocorreu apenas no
desenvolvimento de atividades e tarefas, mas em acreditar numa postura adequada
de aproximacdo e que possibilitasse reciprocidade para atender criangas e

familiares. As concepcdes construidas no grupo focal demonstram esse significado:

[...] E a gente tem uma realidade em que o profissional € o dono da verdade, &

aguele que produz o conhecimento e é 0 que € capaz de fazer a modificacdo. E a
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gente com o GAME (intervencdo adotada), com abordagem centrada na familia,
favoreceu o empoderamento dessas familias. PR5
Entdo acho que muito também da nossa postura, 0 nosso acolhimento com as

criangas ...elas também foram se apropriando. PR5

[... ] a gente encontrou verdadeiras parceiras no tratamento. PR9

Naguela escuta o profissional, de uma maneira geral, independente de fono, de fisio,

de TO, servico social, ouvia aguela mae[...] PR1

Diante do exposto, a consolidacdo da analise das categorias que
emergiram das maes, avlos e profissionais, embasadas no referencial teérico do
FAAR, estao apresentadas (Figura 1) em uma adaptacao do modelo construido por
PATTERSON (1988, 2002a).

Evento estressor: Surto da
Sindrome Congénita do Zika
Virus (SCZv), 2015

. 4

Crise: Reabilitacdo de criangas com SCZv. /

=) - N O

Significado:
Expectativa e
otimismo

Significado
Cuidado e
reciprocidade

Entendimento do
evento estressor e
religiosidade

~

Capacidades:

Demandas: Capacidades: Demandas: : . Demandas:
3 . P N Capacidades: Capacitacdo dos
Rotina exaustiva Enfrentamento Desafios de R Novo modelo de L N
. . & . Compromisso o profissionais
Diversos servigos de Interacdo com compartilhar o . atuagdo L
—— TR 3 familiar Estratégias de
reabilitacdo outras familias cuidado

aproximacéo com a

Agravos da crianga o
familia e contexto

Adaptacdo do Cuidador Principal | ‘ Adaptacao da Familia ‘ | Adaptacdo Profissionais de Reabilitagdo

Figura 1: Aplicacdo do Modelo Family Adjustment and Adaptation Response (FAAR) (PATTERSON, 1988, 2002) para analise da reabilitagdo de criangas com sindrome
congénita do Zika virus (SCZv) sob a perspectiva das mies, da familia e dos profissionais de reabilitacio.

Conclusao

As maes e avls vivenciam crises advindas do desequilibrio entre
demandas e capacidades diante da condi¢cédo da crianca com SCZv. Elas enfrentam

situacOes adversas e inesperadas e se organizam em busca de uma adaptacgéo. Por
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outro lado, os profissionais utilizam um modelo de intervencdo ancorado na pratica
centrada na familia, que proporcionou aproximagdo e compartihamento entre

familiares e equipe.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Esta tese avaliou o desenvolvimento motor grosso de criancas com SCZv,
aos 24 meses de idade, e analisou a percepcao de pais e de profissionais sobre a
reabilitacdo dessas criangas. Os dois estudos se concentraram em aspectos da
SCZv que sao relevantes para o conhecimento sobre o impacto de comorbidades
nas habilidades motoras grossas aos 24 meses de idade, e o entendimento sobre os
desafios que pais, cuidadores e profissionais vivenciam na reabilitacdo das criancas.

O Estudo 1 caracterizou a fungdo motora grossa de um grupo de criangas
brasileiras com SCZv aos 24 meses de idade e avaliou a associacdao entre as
comorbidades e o desenvolvimento motor grosso delas. A maioria das criancas sofre
limitacbes graves no desenvolvimento, além da presenca de disfagia e epilepsia,
que contribuem para o comprometimento nas habilidades motoras. Destaca-se a
importancia do acompanhamento dos aspectos clinicos e do desenvolvimento motor,
gue podera trazer contribuicdes para o conhecimento da SCZv.

No Estudo 2, os resultados revelaram percepcdes e vivéncias de
pais/cuidadores e profissionais sobre a reabilitacdo das criangas com SCZv.
Destaca-se que maes e avos relataram desafios diante da crise para alcancar o
equilibrio entre as demandas e capacidades mediadas pelos significados dessa
trajetéria. Profissionais utilizaram estratégias de intervencdo pautadas em um
modelo da pratica centrada na familia, o que proporcionou a participacdo e
aproximacéao dos familiares na reabilitacdo dessas criancas.

Acredita-se que os resultados dessa Tese contribuam para a equipe de
reabilitacdo informando sobre os aspectos do desenvolvimento motor grosso mais
comprometidos nesse grupo bem como sobre o papel das comorbidades
contribuindo para o agravamento da condicdo dessas criancas. Tais informacdes
podem nortear estratégias de intervencbes com esse grupo de criangcas. Os
atendimentos disponibilizados a essas criangas devem buscar o envolvimento da
familia, almejando estabelecer importante parceria e construir a reabilitacdo da

crianca juntamente com a equipe.
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APENDICE A TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO: ESTUDO 1

Titulo do Estudo: “PROGRAMA DE INTERVENGAO PRECOCE CENTRADO NA FAMILIA
PARA CRIANCAS COM MICROCEFALIA DECORRENTE DE ZIKA VIiRUS”

Prezado pai ou responsavel,
Vocé esta sendo convidado a participar de mais uma etapa desse estudo. O nosso objetivo

€ avaliar se os efeitos de um programa de intervencao precoce centrado na familia para
criancas com microcefalia se mantem aos 6 meses apés a finalizacdo desse programa.
Queremos também avaliar como essas criancas estao (perfil clinico e do desenvolvimento)
aos 24 meses de idade. Essa nova etapa do estudo sera desenvolvido por mim, Marina
Brandéao, professora da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), em parceria com o
Nucleo de Tratamento e Estimulacéo Precoce (NUTEP).

Para realizar essa pesquisa, nés precisamos que vocé dé a sua autorizagdo para que
seu(ua) filho(a) participe do estudo. Apds a obtengcdo do seu consentimento, vocé dara
autorizacdo para que possa obter informagfes clinicas e de exames de sua crianga, no
prontuério disponivel no NUTEP. O desenvolvimento da sua crianga seré avaliado por meio
de dois testes: o teste Bayley, que avalia o desenvolvimento motor, cognitivo e de linguagem
da criancga; e o teste Alberta Infant Motor Scale-AIMS que avalia as habilidades motoras da
sua crianga em diferentes posicdes (deitado, sentado e de pé€). Para conhecer e
acompanhar o desenvolvimento motor e cognitivo do(a) seu(ua) filho(a) os testes AIMS e
Bayley serdo aplicado aos 18 e aos 24 meses de idade da sua crianga. Os mesmos seréao
agendados antecipadamente em horario de maior conveniéncia para vocé e sua crianca.

Ha alguns riscos para a participacdo de seu(ua) filho(a) no estudo. Como os testes incluem
atividades motoras, € possivel que ele(a) apresente alguma dificuldade. Para diminuir esse
risco, um terapeuta estara sempre proximo a ele(a), e o terapeuta analisara a atividade para
gue ele(a) seja capaz de realizar com seguranca. A criangca também podera mostrar-se
chorosa durante as avaliacdes, e vocé podera interromper sempre que achar adequado.
Além disso, vocé estara presente durante todo o tempo das avaliacGes, para que sua
crianga fique segura. Durante as entrevistas com vocé, podera haver o risco de vocé ficar
constrangido de responder algumas perguntas. Faremos a entrevista com vocé em um local
reservado e vocé podera interromper a entrevista a qualquer momento. Durante as
avaliagOes serdo oferecidos intervalos sempre que seu(ua) filho(a) estiver cansado. Para
garantir o sigilo dos dados, utilizaremos um numero para fazer a identificacdo de seu(ua)
filho(a), ao invés do seu nome. As avaliagBes serdo realizados no Nucleo de Tratamento e
Estimulagcdo Precoce (NUTEP), onde vocé ja recebe tratamento. As informacdes das
avaliacdes serdo guardadas em um armario com chave durante 5 anos, e depois desse

periodo, serdo destruidas.
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Caso vocé se sinta intimidado e se recuse a responder as entrevistas ou ndo queria que
seu(ua) filho(a) participe dessa etapa do projeto, vocé pode interromper a qualquer
momento, sem nenhum constrangimento ou Onus para vocé ou para seu(ua) filho(a).
Ressaltamos que a participa¢@o de vocés nessa pesquisa é inteiramente voluntaria e vocés
ndo receberdo nenhum pagamento ou compensacao financeira para participar. Além disso,
vocés ndo terdo nenhum tipo de despesa com este estudo. Entretanto, a participacéo
seu(ua) filho(a) neste estudo nos ajudara a entender o perfil clinico e de desenvolvimento de
sua crianga, nos 2 primeiros anos de vida. Esperamos que os ganhos obtidos por seu(ua)
filho(a) no protocolo de intervencdo (etapa anterior) se mantenham aos 18 e 24 meses de
idade. Além disso, essas informagfes ajudardo os profissionais da saude a melhorarem os
tratamentos fornecidos. Os resultados das avaliagbes das criangas que serdo feitas nessa
etapa do projeto serdo repassados para vocés e para os profissionais que acompanham
seu(ua) filho(a), a fim de contribuir com os cuidados no domicilio e com o plano de
tratamento.

E importante ressaltar que vocé ¢é livre para consentir na participagdo ou no abandono do
estudo a qualguer momento. Serd respeitada a sua vontade de nao participar dos
procedimentos de avaliacao e intervencao. Vocé podera obter informacao sobre as questdes
éticas deste estudo com os pesquisadores ou no Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). Os telefones estdo listados abaixo.
Estaremos a sua disposicdo para responder perguntas ou prestar esclarecimentos sobre o
andamento do trabalho.

Caso vocé concorde em participar do estudo, por favor, assine no espaco indicado abaixo.
Agradecemos a sua colaboracéo.

Atenciosamente,

Marina de Brito Brand&o
Profa. do Departamento de Terapia Ocupacional da Universidade
Federal de Minas Gerais

Consentimento

Eu, : responsavel por

declaro que li e entendi todas as informacdes
sobre essa etapa do estudo “PROGRAMA DE INTERVENCAO PRECOCE CENTRADO NA
FAMILIA PARA CRIANCAS COM MICROCEFALIA DECORRENTE DE ZIKA VIRUS”, sendo

0s objetivos e procedimentos explicados claramente. Tive tempo suficiente para pensar e

escolher participar do estudo e tive oportunidade de tirar todas as minhas davidas. Estou
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assinando este termo voluntariamente e tenho direito de, agora ou mais tarde, discutir

qualquer davida em relacdo ao projeto.

Assinatura do pai/responsavel

Fortaleza, de de 20

Contatos:

Prof? Dra. Marina de Brito Brandao - Depto. de Terapia Ocupacional UFMG, Fone: (31)
3499-4790, email: marinabbrandao@gmail.com

Leda Maria Costa Pinheiro Frota, Fisioterapeuta do NUTEP, fone: (85) 3223-4522, e-mail:
ledacostafrota@gmail.com.

Comité de Etica em Pesquisa - COEP/UFMG: Av. Pres. Antdnio Carlos, 6627 —Unidade
Administrativa Il 2°. Andar —Sala 2005 — CEP 31270-901 Belo Horizonte — MG Telefone: (31)
3409-4592, e-mail: coep@prpg.ufmg.br.
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - PAIS -
ESTUDO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PAIS

TITULO DA PESQUISA: PRODUCAO DE SENTIDOS ENTRE PAIS QUANTO AO
CUIDADO NO DESENVOLVIMENTO DE LACTENTES E CRIANCAS COM
MICROCEFALIA SOB A OTICA DA EQUIPE MULTIPROFISSIONAL.

Prezado (a) Colaborador (a),

Vocé estd sendo convidado (a) a participar desta pesquisa que ird analisar as
necessidades parentais quanto ao cuidado no desenvolvimento de lactentes e criangas com
microcefalia. Diante do nimero escasso de estudos sobre o assunto, da necessidade de um
melhor acompanhamento dos lactentes e criangas com microcefalia de atendidas pelo
NUTEP e continuidade no que diz respeito ao tratamento dessas criangas, surgiu a
motivacdo para dar continuidade no sentido de compreender a vivéncia dos pais e/ou
cuidadores principais diante do processo de reabilitagdo da crianga com microcefalia por
infeccdo do Zika virus e conhecer a experiéncia dos profissionais da area de reabilitacdo em
lidar com o grupo de criangas com microcefalia por infeccdo do Zika virus e com seus
familiares e/ou cuidadores; buscando resultados que possam nortear futuras acbes na
reabilitacdo em beneficio das criancas, cuidadores, seus familiares e equipe

multiprofissional.

1. PARTICIPACAO NA PESQUISA: Ao participar desta pesquisa vocé ira inicialmente ler o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e posteriormente, concordando em
participar da pesquisa, ir4 assinar e preencher o Termo de Consentimento Pds-Esclarecido.
Vocé participara de um grupo focal (Encontro com os pais e /ou cuidadores) e também o
grupo focal com os profissionais que atenderam ou atendem as criangas. Os grupos terédo
dias diferentes: dois momentos com 0s pais € um momento com os profissionais. Todo o
grupo sera filmado e gravado, sendo fielmente transcritas para o trabalho. Apds a
transcricdo o video e audio serdo eliminados. As informacdes serdo utilizadas na pesquisa
mantendo o sigilo da identidade dos participantes. O encontro acontecera nos dias e durante
o tratamento das criancas e serao realizadas em dependéncias disponibilizadas pelo Nucleo
de Tratamento e Estimulagdo Precoce (NUTEP). Para pais e/ou cuidadores principais
somente participardo maiores de idade, ter chegado ao servico a pelo menos 1 ano, néo
havera critério para o nivel de escolaridade para a selecdo dos pais e cuidadores e que

concordarem em participar da pesquisa.
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Os profissionais participantes serdo assistentes sociais, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, fonoaudidlogos e psicologos que atenderam ou atendem as criangas na

instituicao.

O TCLE serve apenas para comprovar a sua participacdo na pesquisa em questao.
Lembramos que a sua participagdo € voluntaria, vocé tem a liberdade de ndo querer
participar, e pode desistir, em qualqguer momento, mesmo apés ter iniciado no grupo focal,

sem nenhum prejuizo para vocé ou algum constrangimento perante as pesquisadoras e o

grupo.

2. RISCOS E DESCONFORTOS: Os procedimentos executados na pesquisa apresentam
um risco minimo para os participantes e compdem-se de encontros em que o didlogo possa
transcorrer normalmente em uma sala equipada. Esse risco minimo existente na
participacdo do estudo, durante as atividades, apresenta-se na possibilidade de ocorréncia
ou desencadeamento de desconforto emocional ou psicolégico por parte dos por coloca-los
em posi¢cao de enfrentamento em relacao a condi¢do da crianga em situacao de deficiéncia.
Caso haja algum desconforto os pais serdo encaminhados para o servigo de psicologia da

instituicdo assim como os profissionais.

3. BENEFICIOS: Os beneficios esperados com o estudo estdo no sentido de contribuir e
direcionar acdes voltadas aos pais e cuidadores que promovam a reabilitacdo, interacdo
terapéutica entre a equipe de saude, os pais e cuidadores, demais familiares e a crianca
atendida pelo NUTEP; formacg&o de profissionais mais capacitados para atender de forma

humanizada ndo s6 os pacientes mas as suas familias e cuidadores.

4. FORMAS DE ASSISTENCIA: A instituichio NUTEP dispde de uma equipe com
profissionais de saude (como Médico, Enfermeira, Psicllogas, Fisioterapeutas entre
outros...) habilitados para atendimento basico de urgéncia, como afericdo da pressao
arterial, pulso, frequéncia cardiaca e respiratoria, avaliagdo do nivel de consciéncia,
sofrimento psiquico e acompanhamento psicoldgico na ocorréncia de algum desconforto por
parte dos participantes da pesquisa. O local onde se desenvolve o estudo trata-se de um
dos anexos do Hospital Universitario Walter Cantideo - UFC, para onde sera encaminhado o
participante pela equipe do Nutep, caso haja a necessidade de um atendimento mais

complexo.

Se houver necessidade de alguma orientacdo, ou o participante se sentir prejudicado por
causa da pesquisa, sera encaminhado (a) a servico competente pela pesquisadora Fabiane
Elpidio de Sa, coordenadora, localizado na Rua Papi Junior 1225 — Rodolfo Tedfilo,

Fortaleza — CE, Brasil; cujo nimero para contato é (85) 3223.4522.
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5. CONFIDENCIALIDADE: Todas as informacbes fornecidas pelos participantes nas
entrevistas serdo utilizadas somente para esta pesquisa. Os relatos e dados pessoais dos
participantes do estudo permanecerdo em sigilo; a sua identidade sera preservada, seus
nomes nao aparecerdo em lugar nenhum da pesquisa e nem quando os resultados forem

apresentados e publicados.

6. ESCLARECIMENTOS: Em caso de duvida a respeito da pesquisa e/ou dos métodos
utilizados na mesma, procure a qualquer momento uma das pesquisadoras responsaveis

para obter esclarecimentos.

Nome da pesquisadora responsavel: Fabiane Elpidio de Sa ou Léda Maria da Costa
Pinheiro Frota

Endereco: Rua Papi Junior 1225 Rodolfo Tedfilo Fortaleza - CE

Telefone para contato: (85) 3223.4522

Horario de atendimento: Horario comercial

Se desejar obter informacdes sobre os seus direitos e 0s aspectos éticos envolvidos na

pesquisa poderéa consultar o Comité de Etica UFC.

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal do Ceara —
UFC.

Enderec¢o do comité: rua Coronel Nunes de Melo, 1000 — Bairro Rodolfo Tedfilo 33668000

7. RESSARCIMENTO DAS DESPESAS: Caso aceite participar da pesquisa, ndo recebera

nenhuma compensacéao financeira.

8. CONCORDANCIA NA PARTICIPACAO: Se estiver de acordo em participar devera
preencher e assinar o Termo de Consentimento Pds-esclarecido que se segue, e recebera

uma cépia deste Termo.

O sujeito de pesquisa ou seu representante legal, quando for o caso, devera rubricar
todas as folhas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — e assinar na

ultima pagina do referido Termo.

O pesquisador responséavel deverd da mesma forma, rubricar todas as folhas do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — e assinar na ultima pagina do referido

Termo.
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TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o (a) Senhor (a)

, portador (a) da cédula de

identidade , declara que apés leitura minuciosa do

TCLE apresenta-se ciente dos servicos e procedimentos aos quais serd submetido; néo
restando quaisquer davidas a respeito do lido e explicado, firma seu CONSENTIMENTO
LIVRE E ESCLARECIDO em participar voluntariamente desta pesquisa. E, por estar de
acordo, assina o presente termo.

Fortaleza-Ce, de de

Assinatura do participante

Ou Representante legal
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
PROFISSIONAIS — ESTUDO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PROFISSIONAIS

TITULO DA PESQUISA: PRODUGCAO DE SENTIDOS ENTRE PAIS QUANTO AO
CUIDADO NO DESENVOLVIMENTO DE LACTENTES E CRIANCAS COM
MICROCEFALIA SOB A OTICA DA EQUIPE MULTIPROFISSIONAL.

Prezado (a) Colaborador (a),

Vocé estd sendo convidado (a) a participar desta pesquisa que ir4 analisar as
necessidades parentais quanto ao cuidado no desenvolvimento de lactentes e criangcas com
microcefalia e na vertente do profissional: conhecer a experiéncia dos profissionais da area
de reabilitacdo em lidar com o grupo de criangas com microcefalia por infeccao do Zika virus
e com seus familiares e/ou cuidadores. Diante do numero escasso de estudos sobre o
assunto, da necessidade de um melhor acompanhamento dos lactentes e criancas com
microcefalia de atendidas pelo NUTEP e continuidade no que diz respeito ao tratamento
dessas criangas, surgiu a motivagdo para dar continuidade no sentido de compreender a
vivéncia dos pais e/ou cuidadores principais diante do processo de reabilitacdo da crianca
com microcefalia por infecgdo do Zika virus e conhecer a experiéncia dos profissionais da
area de reabilitagdo em lidar com o grupo de criangas com microcefalia por infec¢éo do Zika
virus e com seus familiares e/ou cuidadores; buscando resultados que possam nortear
futuras acdes na reabilitagdo em beneficio das criangas, cuidadores, seus familiares e

equipe multiprofissional.

1. PARTICIPACAO NA PESQUISA: Ao participar desta pesquisa vocé ira inicialmente ler o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e posteriormente, concordando em
participar da pesquisa, ira assinar e preencher o Termo de Consentimento P6s-Esclarecido.
Vocé participara de um grupo focal (Encontro com os pais e /ou cuidadores) e também o
grupo focal com os profissionais que atenderam ou atendem as criangas. Os grupos terédo
dias diferentes: dois momentos com 0s pais e um momento com os profissionais. Todo o
grupo sera filmado e gravado, sendo fielmente transcritas para o trabalho. Apds a
transcricdo o video e audio serdo eliminados. As informacdes serdo utilizadas na pesquisa
mantendo o sigilo da identidade dos participantes. O encontro acontecera nos dias e durante
o tratamento das criancas e serdo realizadas em dependéncias disponibilizadas pelo Nucleo

de Tratamento e Estimulacdo Precoce (NUTEP). Para pais e/ou cuidadores principais
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somente participardo maiores de idade, ter chegado ao servico a pelo menos 1 ano, ndo
havera critério para o nivel de escolaridade para a selecdo dos pais e cuidadores e que
concordarem em participar da pesquisa.

Os profissionais participantes serdo assistentes sociais, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, fonoaudidlogos e psicologos que atenderam ou atendem as criangas na

instituicao.

O TCLE serve apenas para comprovar a sua participacdo na pesquisa em questao.
Lembramos que a sua participagdo € voluntaria, vocé tem a liberdade de ndo querer
participar, e pode desistir, em qualquer momento, mesmo apds ter iniciado no grupo focal,

sem nenhum prejuizo para vocé ou algum constrangimento perante as pesquisadoras € 0

grupo.

2. RISCOS E DESCONFORTOS: Os procedimentos executados na pesquisa apresentam
um risco minimo para os participantes e compdem-se de encontros em que o didlogo possa
transcorrer normalmente em uma sala equipada. Esse risco minimo existente na
participacdo do estudo, durante as atividades, apresenta-se na possibilidade de ocorréncia
ou desencadeamento de desconforto emocional ou psicol6gico por parte dos por coloca-los
em posicado de enfrentamento em relacao a condi¢do da crianca em situacdo de deficiéncia.
Caso haja algum desconforto os pais serdo encaminhados para o servico de psicologia da

instituicdo assim como os profissionais.

3. BENEFICIOS: Os beneficios esperados com o estudo estdo no sentido de contribuir e
direcionar agfes voltadas aos pais e cuidadores que promovam a reabilitagdo, alianca
terapéutica entre a equipe de saude, os pais e cuidadores, demais familiares e a crianca
atendida pelo NUTEP; formac&o de profissionais mais capacitados para atender de forma

humanizada ndo s6 os pacientes mas as suas familias e cuidadores.

4. FORMAS DE ASSISTENCIA: A instituicho NUTEP dispde de uma equipe com
profissionais de saude (como Médico, Enfermeira, PsicOlogas, Fisioterapeutas entre
outros...) habilitados para atendimento bésico de urgéncia, como afericdo da presséo
arterial, pulso, frequéncia cardiaca e respiratoria, avaliacdo do nivel de consciéncia,
sofrimento psiquico e acompanhamento psicoldgico na ocorréncia de algum desconforto por
parte dos participantes da pesquisa. O local onde se desenvolve o estudo trata-se de um
dos anexos do Hospital Universitario Walter Cantideo - UFC, para onde sera encaminhado o
participante pela equipe do Nutep, caso haja a necessidade de um atendimento mais

complexo.
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Se houver necessidade de alguma orientacdo, ou o participante se sentir prejudicado por
causa da pesquisa, sera encaminhado (a) a servico competente pela pesquisadora Fabiane
Elpidio de S&, coordenadora, localizado na Rua Papi Junior 1225 — Rodolfo Tedfilo,
Fortaleza — CE, Brasil; cujo nUmero para contato é (85) 3223.4522.

5. CONFIDENCIALIDADE: Todas as informacbes fornecidas pelos participantes nas
entrevistas serdo utilizadas somente para esta pesquisa. Os relatos e dados pessoais dos
participantes do estudo permanecerdo em sigilo; a sua identidade sera preservada, seus
nomes nao aparecerdo em lugar nenhum da pesquisa e nem quando os resultados forem

apresentados e publicados.

6. ESCLARECIMENTOS: Em caso de duvida a respeito da pesquisa e/ou dos métodos
utilizados na mesma, procure a qualquer momento uma das pesquisadoras responsaveis

para obter esclarecimentos.

Nome da pesquisadora responsavel: Fabiane Elpidio de Sa ou Léda Maria da Costa
Pinheiro Frota

Endereco: Rua Papi Junior 1225 Rodolfo Tedfilo Fortaleza - CE

Telefone para contato: (85) 3223.4522

Horario de atendimento: Horario comercial

Se desejar obter informacdes sobre os seus direitos e 0s aspectos éticos envolvidos na

pesquisa poderéa consultar o Comité de Etica UFC.

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal do Ceara —
UFC.

Enderec¢o do comité: rua Coronel Nunes de Melo, 1000 — Bairro Rodolfo Tedfilo 33668000

7. RESSARCIMENTO DAS DESPESAS: Caso aceite participar da pesquisa, ndo recebera

nenhuma compensacéao financeira.

8. CONCORDANCIA NA PARTICIPACAO: Se estiver de acordo em participar devera
preencher e assinar o Termo de Consentimento Pds-esclarecido que se segue, e recebera

uma copia deste Termo.

O sujeito de pesquisa ou seu representante legal, quando for o caso, devera rubricar
todas as folhas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — e assinar na

ultima pagina do referido Termo.
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O pesquisador responsavel devera da mesma forma, rubricar todas as folhas do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — e assinar na ultima pagina do referido
Termo.

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o (a) Senhor (a)

, portador (a) da cédula de

identidade , declara que apés leitura minuciosa do

TCLE apresenta-se ciente dos servicos e procedimentos aos quais sera submetido; néo
restando quaisquer davidas a respeito do lido e explicado, firma seu CONSENTIMENTO
LIVRE E ESCLARECIDO em participar voluntariamente desta pesquisa. E, por estar de
acordo, assina o presente termo.

Fortaleza-Ce, de de

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador
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APENDICE D — PROTOCOLO DE COLETA DE DADOS

PROTOCOLO DE COLETA DE DADOS

TITULO: Criancas com sindrome congénita do zika virus, aos 24 meses de idade:
Comorbidades, desenvolvimento motor grosso e percepc¢ao de maes e profissionais sobre a
reabilitacao

PESQUISADORES:

Aluna; Léda Maria da Costa Pinheiro Frota
Orientadora: Profa. Dra. Marisa Cotta Mancini
Co-orientadora: Profa. Dra. Rosana Ferreira Sampaio

Numero de identificacéo da crianca(PRONT): (nGmero do prontuério)

O Protocolo seréa preenchido com dados contidos nos prontudrios das criancgas.

\ I. DADOS MATERNOS

e INFORMACOES GERAIS E DADOS SOCIO DEMOGRAFICOS
1) Idade (anos) (ID_MAE _ENGRAV)

2) Municipio que reside: (MUN_RES)
1)( ) Fortaleza  2)( ) Interior do estado do Ceara
3) Escolaridade ( ESC_MAE)

1) ( ) ensino fundamental completo
2) () ensino médio completo

3) ( ) ensino superior completo

4) () ensino fundamental incompleto
5) ( ) ensino médio incompleto

6) ( ) ensino superior incompleto

7) ( ) nunca estudou

4)Estado civil (EST_ CIVIL_ MAE)

1) ( ) Casada

2) ( )Uniado estavel

3) ( ) Solteira

4) ( ) Separada/divorciada
5) ( )Viava
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5) RENDA FAM( RENDA _FAM)

Renda familiar:

6) Classificagcdo por renda-( CLAS_RENDA)
1) Até 2 salarios minimos

2) De 2 4 salarios minimos

3) De 4 a 10 salarios minimos

4) De 10 a 20 salarios minimos

5) Acima de 20 salarios minimos

7)Classe econdmica (CLASSE_ ECON)

1) ( )AL 2)()A2 3)B1 4)( )B2
5()C1 6)()C2 7)()DY()E

8) A méie trabalha atualmente (MAE _TRABALHA)

1) () Sim
2) () N&o

9) Nimero de filhos: (N _FILHOS)

10) Ordem de nascimento da crian¢ca com microcefalia: (ORD_NASC)
11) Namero de adultos que residem nacasa: (N_AD_RES)

12) Namero de criangas que residem nacasa: (N_CR_RES)

13)Principal cuidador(a) da crianga:

(CUID _PRINCIPAL)

1( ) Mae

2() Pai

3( ) Avo

4( ) Baba

5( ) Outro familiar(tia, prima)

6( ) Pai e madrasta

7)(_ ) Outros

INFORMACOES SOBRE A GESTACAO

14) Idade(anos) da mae ao engravidar: (ID_MAE_ ENGRAV)

15) Numero de gestacdes: (N_GESTA)
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16) Numero de consultas no pré natal : (N_CONS_ PRE_NATAL)
ndamero de consultas:

mais de 10 consultas: > 10

Sl-sem informacéao

Recomendacao no minimo de 6 consultas de acordo com o Manual Técnico Pré Natal e
Puerpério-atencdo qualificada e humanizada-Ministério da Saude -2006

17) Periodo gestacional que referiu sinais/sintomas da infec¢do do Zika virus
(P_GEST_ZIKA)

1)( ) primeiro trimestre
2)( ) segundo trimestre
3)( ) terceiro trimestre
4)( ) n&o sabe informar
18)Tipo de parto (TIPO_ PARTO)

1)( ) normal 2)( ) abdominal eletiva 3) ( )abdominal com urgéncia 4) ( )Férceps

‘ II. DADOS DO NASCIMENTO

19)Sexo: (SEXO)

1) ( ) Masculino 2( ) Feminino

20)Idade gestacional: (I_GESTAC)

1)( ) Termo 2)( ) Pretermo

21) Peso: (PESO)
(em gramas)
Classificagéo:
>2.500g —peso adequado ao nascer
Baixo peso< 2.500g
Muito baixo peso <1.500g
Extremo baixo peso < 1.000g
22) Estatura: (ESTAT)

(em cm)



23) Perimetro cefélico ao nascer: (PC_NASC)
(em cm)

24) Apgar no primeiro minuto: (APGAR _1)

____(de0Oa10)

25)Apgar no quinto minuto: (APGAR _5)

____(de0Oa10)

26) Intercorréncias neonatais(INTER_NEO)

1)( )Sim 2)( ) Néo

27) Tipo de intercorréncia: (TIPO_ INTER)

1) Ictericia 2) Infeccéo

3) Convulsdo  4) Hipoglicemia

5) Desconforto respiratério  6) Infeccado e Ictericia
7) Infeccao, ictericia, anemia, apnéia e hipoglicemia 8) Ictericia e hipoglicemia
9) Infecgéo bacteriana e convulsdo 10) N&o se aplica

28) Tempo de permanéncia na unidade neonatal:( PERM_NEO)

____ (em dias)
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lILINFORMACOES PEDIATRICAS, NEUROLOGICAS E DO DESENVOLVIMENTO

PERIMETOR CEFALICO , DIAGNOSTICO MEDICO E COMORBIDADES

29) Medida do Perimetro Cefalico (em centimetros)

IDADE GESTAC/IDADE EM PERI"METRO
MESES CEFALICO(CM)

A primeira medida € o perimetro cefélico ao nascer as demais se referem a idade da crianca

(em meses)
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30) Idade da admissao da crianca na instituicdo (em meses): (IDADE_ADMIS_MES)

1- 1 més 7-sete meses 13-treze meses
2- 2 meses 8- oito meses

3-trés meses 9-nove meses

4-quatro meses 10-dez meses

5- cinco meses 11-onze meses

6-seis meses 12-doze meses

31) Diagnostico pediatrico na primeira consulta: (DIAG CONSULTA 1)
1) Microcefalia por infeccdo do Zika Virus  2) Microcefalia por outras infec¢cdes congénitas

32) Idade da crianca da definicdo do diagnostico neurolégico (em meses) :
(IDADE_DIAG_NEURO)

33) Diagnostico(s) neuroldgico(s) principal(is): (DIAG_NEURO)

1) ( )Microcefalia por infeccdo do Zika virus (sindrome congénita do Zika virus-SCZv)
2) ( )Microcefalia(outras etiologias)

34) Artrogripose: (COMORB_ART)

1) ( ) Sim 2) () N&o

35) Epilepsia: (COMORB_EPILEP)

1)( ) Sim 2) ( )Néo

36) Sindrome se West: (COMORB_WEST)
1( ) Sim 2) ( )Néo
37)Luxacéo do quadril: (COMORB_LUXQ)
1) ( ) Sim 2) ( )Néo

38) Deficiéncia visual: (COMORB_VIS)
1) ( ) Sim 2) () Nao

39) Disfagia: (COMORB_DISF)

1) ( )Sim 2) ( )Sim, com indicagio de Gastrotomia-GTT 3) ( )N&o
4) ( )|Sl-sem informacao
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40) Sistema de Classificacdo da Fun¢cdo Motora Grossa-GMFCS e Avaliacdo da Medida
da Func&o Motora Grossa-GMFM-88

IDADE
AV

GMFCS

DIM

DIM

DIM

DIM

DIM

PERC
A%

PERC
B %

PERC
C%

PERC
D %

PERC
E %

PERC
TOTAL
%

IDADE AV- IDADE DA CRIANCA NA AVALIACAO (EM MESES)

GMFCS-NIVEIS DO GMFCS- [; II; Ill; 1V; V

DIM A (DEITAR E ROLAR)-TOTAL DA PONTUACAO DA DIMENSAO A

DIM B (SENTAR)- TOTAL DA PONTUAGAO DA DIMENSAO B

DIM C (ENGATINHAR E AJOELHAR)- TOTAL DA PONTUACAO DA DIMENSAO C

DIM D(EM PE)-TOTAL DA PONTUACAO DA DIMENSAO D

DIM E (ANDAR, CORRER E PULAR)- TOTAL DA PONTUACAO DIMENSAO E

PONTUACOES EM PERCENTUAIS:

PERC A %- PONTUACAO PERCENTUAL DA DIMENSAO A
PERC B %- PONTUACAO PERCENTUAL DA DIMENSAO B
PERC C %- PONTUACAO PERCENTUAL DA DIMENSAO C
PERC D %- PONTUACAO PERCENTUAL DA DIMENSAO D

PERC E %- PONTUACAO PERCENTUAL DA DIMENSAO E

PERC TOTAL %-PONTUACAO PERCENTUAL TOTAL



90

APENDICE E — PROTOCOLO COLETA — INFORMACOES INICIAIS — PAIS E
CUIDADORES

Percepcéo dos pais/cuidadores e profissionais sobre o tratamento de reabilitacdo das criancas com
sindrome congénita do Zika virus.

Pesquisasora: Léda Maria da Costa Pinheiro Frota

Orientadora: Profa Dra Marisa Cotta Mancini

Co-orientadora: Profa Dra Rosana Ferreira Sampaio

PAIS/CUIDADORES

1. Idade(em anos):

2. Grau de parentesco: a)( )mde b)( )pai c( )avé d( )avé e)( ) outros

2. Estado Civil: a) ( )casada b) ( )solteira c) ( )separada d)( )vilva

3. Profissao:

4. Trabalha atualmente: Sim ( ) Nao( )

5. Numero de filhos:

6.ldade dos filhos:

7. ldade do filho que faz tratamento de reabilitacdo:

8. NUmero de pessoas que moram em sua casa:

9.Tratamento que a crianga realiza:

a. Fisioterapia( ) ndmero de vezes por semana:

b. Fonoaudiologia( ) namero de vezes por semana:

c. Terapia ocupacional () numero de vezes por semana:

d. psicologia( ) ndmero de vezes por semana:

e. outros tratamentos:

10. Acompanhamentos médicos:

a. pediatra( )

b. neurologista ()

c. ortopedista ()

d. oftalmologista ( )

€. outros:

11. Numero de local(is) que a crianca faz atendimento:
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APENDICE F — PROTOCOLO COLETA — INFORMACOES INICIAIS -
PROFISSIONAIS

Percepcao dos pais/cuidadores e profissionais sobre o tratamento de reabilitagdo
das criancas com sindrome congénita do Zika virus.

Pesquisasora: Léda Maria da Costa Pinheiro Frota

Orientadora: Profa Dra Marisa Cotta Mancini

Co-orientadora: Profa Dra Rosana Ferreira Sampaio

PROFISSIONAIS

1.ldade:

2. Sexo ()F ()M

3. Profissdo:

4. Tempo de formada em anos:

5. Tempo que trabalha no NUTEP:

6. Formacao Profissional:

(Ex. se tem cursos de capacitacdo técnica, especializacdo, mestrado, doutorado)




ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - ESTUDO 1

UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Plataforma
MINAS GERAIS asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: PROGRAMA DE INTEFE*-"ENQE.D PRECOCE CENTRADO MA fAHiLIA PARA
CRIANGAS COM MICROCEFALIA DECORRENTE DE ZIKA VIRUS

Pesquisador: MARINA DE BRITO BRAMNDAD

Area Temética:

Versao: 2

CAAE: 56768916.1.0000.5145

Instituigio Proponente: Escola de Educagio Fisica da Universidade Federal de Minas Gerais
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

MNimero do Parecer: 2.361.502

Apresentacao do Projeto:

Resumo do projeto inseride na plataforma: "Criangas com microcefalia decorrente de Fika virus podem
apresentar deficiéncias motoras, cognitivas, emocionais & sociais, gue podem comprometer sua
funcionalidade na retina diaria. Além disse, essa eriangas demandam cuidados que muitos pais
desconhecem, o que pode acarretar em alteragbes na rotina familiar. As agies de reabilitag3o para essas
criangas devem ocomer de forma precoce e considerar as necessidades, caracteristicas e potencialidades
da familia. Os objetivos do presente estudo sdo: avaliar os efeitos de um programa de intervencio precoce
centrada na familia na promogSo no desempenho funcional e no desenvolviments motor & cognitivo de
criangas com microcefalia e analisar a percepgdo dos pais acerca das caracteristicas do programa de
intervencgio precoce centrado na familia. Para tanto, serdo recrutadas todas as familias de criangas com

microcefalia decormente de Fika virus. que sSo atendidas no Nicleo de Tratamento e Estimulagio Precoce,

em Fortaleza (CE), que cumprirem os criterios de inclusdo e exclusdo propostos pelo estudo. Essas familias
e criangas serdo submetidas a um protocolo de intervengSo centrado na familia que envolve treino motor
intensivo crientado ao objetivo, educagdo dos pais e estratégias para enriquecer o ambiente de aprendizado
motor da crianga. A intervengdo proposta tera duragdo de 16 semanas, e ocomera no MUTEP, com equipe
multidisciplinar. Antes e apds a intervengio, serdo realizadas avaliagiies para mensuragdo do

desenvolvimento motor e cognitive, desempenho

Enderego:  Av. Presidemte Anidnlo Carlos, 5627 2° Ad 51 2005

Balrro: Unidade Agministrativa 1| CEP: 31270901
UF: MG Municiplo: BELD HORIZONTE
Talsfone: (3134054502 E-mall: coeqyipape. Limg br

Poiggirea 1 i S
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ANEXO B — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - ESTUDO 2

UFC - UNIVERSIDADE - Plabaforma
FEDERAL DO CEARA / %m’i

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DA EMENDA

Titulo da Pﬁquisa:FHUDngﬁ'LU DE SENTIDOS EMTRE PAIS QUANTO AQ CUIDADO MO
DESENVOLVIMENTO DE LACTENTES E CRIANCAS COM MICROCEFALIA

Pesquisador: FABIAME ELFIDEC DE SA

Area Temdtica:

Versao: 2

CAAE: 58527316.2.0000.5054

Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Mimero do Parecer: 3.242 407

Apresentagio do Projeto:

A emenda proposta refere-se a: compreender a vivéncia dos pais efou cuidadores principais diante do
processo de reabilitagio da crianga com microcefalia por infecgio do Zika vinus e conhecer a experiéncia
dos profissionais da drea de reabilitagio em lidar com o grupo de criangas com microcefalia por infecgdo do
Zika wirus & com seus familiares efou cuidadores ampliando o corpo de conhecimento da area e contribuindo
para o tratamento dessas criangas.

Dbjetivo da Pesquisa:

Analisar as necessidades parentais quanto ao cuidado no desenvolvimento de lactentes e criangas com
microcefalia.

Descrever o perfil social & demografico das familias envolvidas no estudo.

Compreender a vivéncia dos pais efou cuidadores principais diante do processo de reabilitagSo da crianga
com microcefalia por infecgdo do Fika virus.

Conhecer a experiéncia dos profissionais da area de reabilitagio em lidar com o grupo de criangas com
microcefalia por infecgio do Zika virus e com seus familiares efou cuidadores.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:
Ja descritos no parecer anterior.

Engarsgo; Fua Cel. Nunes de Meio, 100

Balrmo: Rodoilo Tedfllo CEP: 60430275
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Talefona: |55)3366-5344 E-mall: comepaduic by

Prlsgiren 01 S0 23



ANEXO C - SISTEMA DE CLASSIFICAGAO DA FUNCAO MOTORA GROSSA(GMFCS)

@ _ canchild Centre for Childhood Disability Research
Institute for Applied Health Sciences, McMaster University,
1400 Main Street West, Room 408, Hamilton, ON, Canada L8S 1C7
Tel: 905-525-9140 ext. 27850 Fax: 905-522-6095
E-mail: canchild@mcmaster.ca Website: www.canchild.ca

GMFCS-E &R
Sistema de Classificacao da Funcao Motora Grossa
Ampliado e Revisto

GMFCS - E &R © 2007 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Doreen Bartlett, Michael Livingston

GMFCS © 1997 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Dianne Russell, Ellen Wood, Barbara Galuppi
(Reference: Dev Med Child Neurol 1997;39:214-223)

GMFCS - E & R © Versao Brasileira
Traduzido por Daniela Baleroni Rodrigues Silva, Luzia lara Pfeifer e Carolina Araujo Rodrigues Funayama (Programa de Pos-
Graduacao em Neurociéncias e Ciéncias do Comportamento - Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto, Universidade de Sao
Paulo)

l INTRODUCAO E INSTRUCOES AO USUARIO l

O Sistema de Classificacao da Funcao Motora Grossa (GMFCS) para paralisia cerebral é baseado no movimento
iniciado voluntariamente, com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. Ao definirmos um sistema de
classificacdo em cinco niveis, nosso principal critério € que as distincoes entre os niveis devam ser significativas na
vida diaria. As distincoes sao baseadas nas limitacoes funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para
mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, e em menor grau, na qualidade
do movimento. As distincoes entre os Niveis | e Il ndo sao tao nitidas como a dos outros niveis, particularmente para
criancas com menos de dois anos de idade.

O GMFCS ampliado (2007) inclui jovens entre 12 e 18 anos de idade e enfatiza os conceitos inerentes da
Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude da Organizacdo Mundial da Saude (CIF). Nos
sugerimos que os usuarios estejam atentos ao impacto que os fatores ambientais e pessoais possam ter sobre 0
que se observa sobre as criancas e jovens ou no que eles relatam fazer. O enfoque do GMFCS esta em determinar
qual nivel melhor representa as habilidades e limitaces na funcao motora grossa que a crianca ou o jovem
apresentam. A énfase deve estar no desempenho habitual em casa, na escola e nos ambientes comunitérios (ou
seja, no que eles fazem), ao invés de ser no que se sabe que eles sao capazes de fazer melhor (capacidade).
Portanto, é importante classificar o desempenho atual da funcao motora grossa e nao incluir julgamentos sobre a
qualidade do movimento ou prognostico de melhora.

0 enfoque de cada nivel é o método de mobilidade que é mais caracteristico no desempenho apods os 6 anos de
idade. As descricoes das habilidades e limitacoes funcionais para cada faixa etdria sao amplas e nao se pretende
descrever todos os aspectos da funcao da crianca/jovem individualmente. Por exemplo, um bebé com hemiplegia que
é incapaz de engatinhar sobre suas maos e joelhos, mas que por outro lado se encaixa na descricao do Nivel | (ou
seja, é capaz de puxar-se para ficar em pé e andar), seria classificada no nivel I. A escala € ordinal, sem intencao de
que as distancias entre os niveis sejam consideradas iguais entre os niveis ou que as criancas e jovens com paralisia
cerebral sejam igualmente distribuidas nos cinco niveis. Um resumo das distincoes entre cada par de niveis é
fornecido para ajudar na determinacéo do nivel que mais se assemelha a funcao motora
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grossa atual da crianca ou do jovem.

Nos reconhecemos que as manifestacoes da funcao motora grossa sejam dependentes da idade, especialmente
durante a lactancia e primeira infancia. Para cada nivel sao fornecidas descricoes separadas em diferentes faixas
etarias. Deve-se considerar a idade corrigida de criancas com menos de 2 anos de idade se elas forem prematuras.
As descricoes para faixa etéria de 6 a 12 anos e de 12 a 18 anos de idade refletem o possivel impacto dos fatores
ambientais (por exemplo, distancias na escola e na comunidade) e fatores pessoais (por exemplo, necessidades
energéticas e preferéncias sociais) nos métodos de mobilidade.

Um esforco foi feito para enfatizar as habilidades ao invés das limitacoes. Assim, como principio geral, a funcao
motora grossa das criancas e jovens que sao capazes de realizar funcoes descritas em certo nivel sera
provavelmente classificada neste nivel de funcao ou em um nivel acima; ao contrario, a funcao motora grossa de
criancas e jovens que nao conseguem realizar as funcoes de certo nivel devem ser classificadas abaixo daquele
nivel de funcao.

l DEFINICOES OPERACIONAIS |

Andador de apoio corporal - um dispositivo de mobilidade que apdia a pelve e o tronco. A crianca/jovem é
fisicamente posicionada (0) no andador por outra pessoa.

Dispositivo de mobilidade manual - bengalas, muletas e andadores anteriores e posteriores que nao apdiam o
tronco durante a marcha.

Assisteéncia fisica - Outra pessoa ajuda manualmente a crianca/o jovem a se mover.

Mobilidade motorizada - A crianca/o jovem controla ativamente o joystick ou o interruptor elétrico que permite uma
mobilidade independente. A base de mobilidade pode ser uma cadeira de rodas, um scooter ou outro tipo de
dispositivo de mobilidade motorizado.

Cadeira de rodas manual de auto-propulsao- a crianca/o jovem utiliza os bracos e as maos ou os pés ativamente
para impulsionar as rodas e se mover.

Transportado - Uma pessoa manualmente empurra o dispositivo de mobilidade (por exemplo, cadeira de rodas,
carrinho de bebé ou de passeio) para mover a crianca/ jovem de um lugar ao outro.

Andar - A menos que especificado de outra maneira, indica nenhuma ajuda fisica de outra pessoa, ou uso de
qualquer dispositivo de mobilidade manual. Uma ortese (ou seja, uma bracadeira ou tala) pode ser usada.

Mobilidade sobre rodas - Refere-se a qualquer tipo de dispositivo com rodas que permite movimento (por exemplo,
carrinho, cadeira de rodas manual ou motorizada).

I C ISTICAS GER A NIV |

NIVEL I - Anda sem limitacoes

NIVEL Il - Anda com limitagoes

NIVEL Il - Anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade

NIVEL IV - Auto-mobilidade com limitagoes; pode utilizar mobilidade motorizada.

NIVEL V - Transportado em uma cadeira de rodas manual.
© 2007 Canchild page 2 of 6
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l DISTINCOES ENTRE OS NIVEIS l

Distincoes entre os niveis I e Il - criancas e jovens do nivel Il, quando comparados as criancas e jovens do nivel |,
tem limitacoes para andar por longas distancias e equilibrar-se; podem precisar de um dispositivo manual de
mobilidade ao aprender a andar; podem utilizar um dispositivo com rodas quando caminham por longas distancias
em espacos externos e na comunidade; requerem o uso de corrimao para subir e descer escadas; e nao sao
capazes de correr e pular.

Distincoes entre os niveis Il e lll - As criancas e os jovens no nivel Il sao capazes de andar sem um dispositivo
manual de mobilidade depois dos quatro anos de idade (embora possam optar por utiliza-lo as vezes). As criancas e
os jovens do nivel Il precisam de um dispositivo manual de mobilidade para andar em espacos internos e o uso de
mobilidade sobre rodas fora de casa e na comunidade.

Distincoes entre os niveis Il e IV - as criancas e jovens que estao no nivel Il sentam-se sozinhos ou requerem no
maximo um apoio externo limitado para sentar-se; eles sao mais independentes nas transferéncias para a postura em
pé e andam com um dispositivo manual de mobilidade. As criancas e jovens no nivel IV sentam-se (geralmente
apoiados), mas a autolocomogdo é limitada. E mais provavel que as criancas e jovens no Nivel IV sejam
transportadas em uma cadeira de rodas manual ou que utilizem a mobilidade motorizada.

Distincoes entre os Niveis IV e V - As criancas e jovens no Nivel V tém graves limitaces no controle da cabeca e
tronco e requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica. A autolocomocéo é conseguida apenas se a crianca/
jovem pode aprender como operar uma cadeira de rodas motorizada.

Sistema de Classificacao da Funcao Motora Grossa - Ampliado e Revisto
(GMFCS-E &R)

ANTES DO ANIVERSARIO DE 2 ANOS

NIVEL I: Bebés sentam-se no chao, mantém-se sentados e deixam esta posicdo com ambas as maos livres para manipular
objetos. Os bebés engatinham (sobre as maos e joelhos), puxam-se para ficar em pé e dao passos segurando-se nos moveis. Os
bebés andam entre 18 meses e 2 anos de idade sem a necessidade de aparelhos para auxiliar a locomocao.

NIVEL 11: Os bebés mantém-se sentados no chao, mas podem necessitar de ambas as maos como apoio para manter o equilibrio.
Os bebeés rastejam em prono ou engatinham (sobre méaos e joelhos). Os bebés podem puxar-se para ficar em pé e dar passos
segurando-se nos moveis.

NIVEL 111: Os bebés mantém-se sentados no chao quando ha apoio na parte inferior do tronco. Os bebés rolam e rastejam para
frente em prono.

NIVEL 1V: Os bebés apresentam controle de cabeca, mas necessitam de apoio de tronco para sentarem-se no chao. Os
bebés conseguem rolar para a posicao supino e podem rolar para a posicao prono.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntario do movimento. Os bebés sao incapazes de manter posturas
antigravitacionais de cabeca e tronco em prono e sentados. Os bebés necessitam da assisténcia do adulto para rolar..

ENTRE O SEGUNDO E 0 QUARTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As criancas sentam-se no chao com ambas as maos livres para manipular objetos. Os movimentos de sentar e levantar-
se do chao sao realizadas sem assisténcia do adulto. As criancas andam como forma preferida de locomocao, sem a necessidade
de qualquer aparelho auxiliar de locomocao.

NIVEL 11: As criancas sentam-se no chao, mas podem ter dificuldades de equilibrio quando ambas as maos estao livres para
manipular objetos. Os movimentos de sentar e deixar a posicao sentada sao realizados sem assisténcia do adulto. As criancas
puxam-se para ficar em pé em uma superficie estavel. As criancas engatinham (sobre maos e joelhos) com padrao alternado,

andam de lado segurando-se nos moveis e andam usando aparelhos para auxiliar a locomogao como o ... Bt
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forma preferida de locomogao.

NIVEL I11: As criancas mantém-se sentadas no chao fregiientemente na posicao de W (sentar entre os quadris e os joelhos em
flexao e rotacao interna) e podem necessitar de assisténcia do adulto para assumir a posicao sentada. As criangas rastejam em
prono ou engatinham (sobre as maos e joelhos), frequentemente sem movimentos alternados de perna, como métodos principais
de auto-locomogao. As criancas podem puxar-se para levantar em uma superficie estavel e andar de lado segurando-se nos
moveis por distancias curtas. As criancas podem andar distancias curtas nos espacos internos utilizando um dispositivo manual de
mobilidade (andador) e ajuda de um adulto para direciona-la e gira-la.

NIVEL 1V: As criancas sentam-se no chao quando colocadas, mas sao incapazes de manter alinhamento e equilibrio sem o uso de
suas maos para apoio. As criancas frequentemente necessitam de equipamento de adaptacao para sentar e ficar em pé. A auto-
locomogéo para curtas distancias (dentro de uma sala) é alcancada por meio do rolar, rastejar em prono ou engatinhar sobre as
maos e joelhos sem movimento alternado de pernas.

NIVEL V: As deficiencias fisicas restringem o controle voluntario do movimento e a capacidade de manter posturas
antigravitacionais de cabeca e tronco. Todas as areas de funcao motora estao limitadas. As limitacoes funcionais do sentar e ficar
em pé nao sao completamente compensadas por meio do uso de equipamentos adaptativos e de tecnologia assistiva. No nivel V,
as criancas nao tém meios para se mover independentemente e sao transportadas. Somente algumas criancas conseguem a
autolocomocao utilizando uma cadeira de rodas motorizada com extensas adaptacoes.

ENTRE O QUARTO E O SEXTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As criancas sentam-se na cadeira, mantém-se sentadas e levantam-se dela sem a necessidade de apoio das maos. As
criancas saem do chao e da cadeira para a posicao em pé sem a necessidade de objetos de apoio. As criancas andam nos
espacos internos e externos e sobem escadas. Iniciam habilidades de correr e pular.

NIVEL I1: As criancas sentam-se na cadeira com ambas as maos livres para manipular objetos. As criancas saem do chéo e da
cadeira para a posicao em pé, mas geralmente requerem uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-se para cima
com os membros superiores. As criancas andam sem a necessidade de um dispositivo manual de mobilidade em espacos
internos e em curtas distancias em espacos externos planos. As criancas sobem escadas segurando-se no corrimao, mas séo
incapazes de correr e pular.

NIVEL I11: As criangas sentam-se em cadeira comum, mas podem necessitar de apoio pélvico e de tronco para maximizar a
funcao manual. As criancas sentam-se e levantam-se da cadeira usando uma superficie estével para empurrar-se ou impulsionar-
se para cima com seus bracos. As criancas andam com um dispositivo manual de mobilidade em superficies planas e sobem
escadas com a assisténcia de um adulto. As criancas frequentemente sé@o transportadas quando percorrem longas distancias e
quando em espacos externos em terrenos irregulares.

NIVEL IV: As criancas sentam em uma cadeira, mas precisam de um assento adaptado para controle de tronco e para
maximizar a funcdo manual. As criancas sentam-se e levantam-se da cadeira com a ajuda de um adulto ou de uma superficie
estavel para empurrar-se ou impulsionar-se com seus bracos. As criancas podem, na melhor das hipéteses, andar por curtas
distancias com o andador e com supervisao do adulto, mas tem dificuldades em virar e manter o equilibrio em superficies
irregulares. As criancas sao transportadas na comunidade. As criancas podem adquirir autolocomocao utilizando uma cadeira de
rodas motorizada.

NIVEL V: As deficiencias fisicas restringem o controle voluntdrio do movimento e a habilidade para manter posturas
antigravitacionais de cabeca e tronco. Todas as areas da funcao motora estao limitadas. As limitacoes funcionais no sentar e ficar
em pé nao sao completamente compensadas por meio do uso de equipamento adaptativo e tecnologia assistiva. No nivel V, as
criancas nao tém como se movimentar independentemente e sao transportadas. Algumas criancas alcancam autolocomogao
usando cadeira de rodas motorizada com extensas adaptacoes.

ENTRE O SEXTO E O DECIMO SEGUNDO ANIVERSARIO

Nivel I: As criancas caminham em casa, na escola, em espacos externos e na comunidade. As criancas sao capazes de subir e
descer meio-fios e escadas sem assisténcia fisica ou sem o uso de corriméo. As criancas apresentam habilidades motoras grossas
tais como correr e saltar, mas a velocidade, equilibrio e a coordenacao s@o limitados. As criancas podem participar de atividades
fisicas e esportes dependendo das escolhas pessoais e fatores ambientais.
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Nivel 11: As criancas caminham na maioria dos ambientes. As criancas podem apresentar dificuldade em caminhar longas
distancias e de equilibrio em terrenos irregulares, inclinacoes, dreas com muitas pessoas, espacos fechados ou quando carregam
objetos. As criancas sobem e descem escadas segurando em corrimao ou com assisténcia fisica se nao houver este tipo de apoio.
Em espacos extemnos e na comunidade, as criancas podem andar com assisténcia fisica, um dispositivo manual de mobilidade, ou
utilizar a mobilidade sobre rodas quando percorrem longas distancias. As criancas tém, na melhor das hipéteses, apenas habilidade
minima para realizar as habilidades motoras grossas tais como correr e pular. As limitacoes no desempenho das habilidades
motoras grossas podem necessitar de adaptacoes para permitirem a participacao em atividades fisicas e esportes.

Nivel I111: As criancas andam utilizando um dispositivo manual de mobilidade na maioria dos espacos internos. Quando
sentadas, as criancas podem exigir um cinto de seguranca para alinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado
para em pé e do chao para posicao em pé requerem assisténcia fisica de uma pessoa ou uma superficie de apoio. Quando
movem-se por longas distancias, as criancas utilizam alguma forma de mobilidade sobre rodas. As criancas podem subir ou
descer escadas segurando em um corrimao com supervisao ou assisténcia fisica. As limitacées na marcha podem necessitar de
adaptacoes para permitir a participacao em atividades fisicas e esportes, incluindo a auto-propulséo de uma cadeira de rodas
manual ou mobilidade motorizada.

Nivel 1V: As criancas utilizam métodos de mobilidade que requerem assisténcia fisica ou mobilidade motorizada na maioria dos
ambientes. As criancas requerem assento adaptado para o controle pélvico e do tronco e assisténcia fisica para a maioria das
transferéncias. Em casa, as criancas movem-se no chao (rolar, arrastar ou engatinhar), andam curtas distancias com assisténcia
fisica ou utilizam mobilidade motorizada. Quando posicionadas, as criancas podem utilizar um andador de apoio corporal em casa
ou na escola. Na escola, em espacos externos e na comunidade, as criancas séo transportadas em uma cadeira de rodas manual
ou utilizam mobilidade motorizada. As limitacoes na mobilidade necessitam de adaptacoes que permitam a participacao nas
atividades fisicas e esportes, incluindo a assisténcia fisica e/ou mobilidade motorizada.

Nivel V: As criancas sao transportadas em uma cadeira de rodas manual em todos os ambientes. As criancas sao limitadas em
sua habilidade de manter as posturas anti-gravitacionais da cabeca e tronco e de controlar os movimentos dos bracos e pernas.
Tecnologia assistiva € utilizada para melhorar o alinhamento da cabeca, o sentar, o levantar e/ou a mobilidade, mas as limitacoes
nao sao totalmente compensadas pelo equipamento. As transferéncias requerem assisténcia fisica total de um adulto. Em casa, as
criancas podem se locomover por curtas distancias no chao ou podem ser carregadas por um adulto. As criancas podem adquirir
auto-mobilidade utilizando a mobilidade motorizada com adaptacoes extensas para sentar-se e controlar o trajeto. As limitacoes na
mobilidade necessitam de adaptacoes para permitir a participacao nas atividades fisicas e em esportes, inclusive a assisténcia
fisica e uso de mobilidade motorizada.

ENTRE O DECIMO SEGUNDO E DECIMO OITAVO ANIVERSARIO

Nivel I: Os jovens andam em casa, na escola, em espacos externos e na comunidade. Os jovens sao capazes de subir e descer
meio-fios sem a assisténcia fisica e escadas sem o0 uso de corrimao. Os jovens desempenham habilidades motoras grossas tais
como correr e pular, mas a velocidade, o equilibrio e a coordenacao sao limitados. Os jovens podem participar de atividades
fisicas e esportes dependendo de escolhas pessoais e fatores ambientais.

Nivel 11: Os jovens andam na maioria dos ambientes. Os fatores ambientais (tais como terrenos irregulares, inclinagoes, longas
distancias, exigéncias de tempo, clima e aceitacao pelos colegas) e preferéncias pessoais influenciam as escolhas de mobilidade.
Na escola ou no trabalho, os jovens podem andar utilizando um dispositivo manual de mobilidade por seguranca. Em espacos
externos e na comunidade, os jovens podem utilizar a mobilidade sobre rodas quando percorrem longas distancias. Os jovens
sobem e descem escadas segurando em um corrimao ou com assisténcia fisica se nao houver corrimao. As limitacbes no
desempenho de habilidades motoras grossas podem necessitar de adaptacoes para permitir a participacao nas atividades fisicas
e esportes.

Nivel 111: Os jovens séo capazes de caminhar utilizando um dispositivo manual de mobilidade. Os jovens no nivel Il
demonstram mais variedade nos métodos de mobilidade dependendo da habilidade fisica e de fatores ambientais e pessoais,
quando comparados a jovens de outros niveis. Quando estao sentados, os jovens podem precisar de um cinto de seguranca para
alinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado para em pé e do chao para em pé requerem assisténcia fisica de
uma pessoa ou de uma superficie de apoio. Na escola, os jovens podem auto-impulsionar uma cadeira de rodas manual ou utilizar
a mobilidade motorizada. Em espacos externos e na comunidade, os jovens s@o transportados em uma cadeira de rodas ou
utilizam mobilidade motorizada. Os jovens podem subir e descer escadas segurando em um corrimao com Supervisao ou
assisténcia fisica. As limitacoes na marcha podem necessitar de adaptacoes para permitir a participacao em atividades fisicas e
esportes incluindo a auto-propulsao de uma cadeira de rodas manual ou mobilidade motorizada.

Nivel 1V: Os jovens usam a mobilidade sobre rodas na maioria dos ambientes. Os jovens necessitam de assento adaptado para o
controle pélvico e do tronco. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas é necessaria para as transferéncias.
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Os jovens podem apoiar 0 peso com as pernas para ajudar nas transferéncias para ficar em pé. Em espacos internos, os jovens
podem andar por curtas distancias com assisténcia fisica, utiizam a mobilidade sobre rodas, ou, quando posicionados, utilizam um
andador de apoio corporal. Os jovens sao fisicamente capazes de operar uma cadeira de rodas motorizada. Quando o uso de uma
cadeira de rodas motorizada nao for possivel ou nao disponivel, os jovens sao transportados em uma cadeira de rodas manual. As
limitacoes na mobilidade necessitam de adaptacoes para permitir a participacao nas atividades fisicas e esportes, inclusive a
assistencia fisica efou mobilidade motorizada.

Nivel V: Os jovens sao transportados em uma cadeira de rodas manual em todos os ambientes. Os jovens sao limitados em sua
habilidade para manter as posturas antigravitacionais da cabeca e tronco e o controle dos movimentos dos bracos e pernas.
Tecnologia assistiva € utilizada para melhorar o alinhamento da cabeca, o sentar, o ficar de pé, e a mobilidade, mas as limitacoes
nao sao totalmente compensadas pelo equipamento. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas ou uma elevacdo mecanica €
necessaria para as transferéncias. Os jovens podem conseguir a auto-mobilidade utilizando a mobilidade motorizada com
adaptacoes extensas para sentar e para o controle do trajeto. As limitacoes na mobilidade necessitam de adaptacées para permitir
a participacdo nas atividades fisicas e esportes incluindo a assisténcia fisica e o uso de mobilidade motorizada.
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ANEXO D — GROSS MOTOR FUNCTION MEASURE (GMFM) — SCORE SHEET

GROSS MOTOR FUNCTION MEASURE (GMFM)
SCORE SHEET (GMFM-88 and GMFM-66 scoring)

Child’'s Name: ID#:
Assessment Date: GMFCS Level"
year / month / day |:| |:| D |:| D
Date of Birth: ' . - Bk 3
year / month / day
Chronological Age: Evaluator’s Name:
year / month / day

Testing Condition (e.g., room, clothing, time, others present):

The GMFM is a standardized observational instrument designed and validated to measure change in gross
motor function over time in children with cerebral palsy. The scoring key is meant to be a general guideline.
However, most of the items have specific descriptors for each score. It is imperative that the guidelines
contained in the manual be used for scoring each item.

SCORING KEY 0 = does not initiate
1 = initiates
2 = partially completes
3 = completes
9 (or leave blank) = not tested (NT) [used for the GMAE-2 scoring*]

It is important to differentiate a true score of “0” (child does not initiate) from
an item which is Not Tested (NT) if you are interested in using the
GMFM-66 Ability Estimator (GMAE) Software.

*The GMAE-2 software is available for downloading from www.canchild.ca for those who have purchased the
GMFM manual. The GMFM-66 is only valid for use with children who have cerebral palsy.

Contact for Research Group:

CanChild Centre for Childhood Disability Research, .

Institute for Applied Health Sciences, McMaster University,

1400 Main St. W., Room 408, Cﬂ”Chi/d

Hamilton, ON Canada L8S 1C7 Centre for Childhood Disability Research

Email: canchild@mcmaster.ca Website: www.canchild.ca

'GMFCS level is a rating of severity of motor function. Definitions for the GMFCS-E&R (expanded & revised) are found in
Palisano et al. (2008). Developmental Medicine & Child Neurology. 50:744-750 and in the GMAE-2 scoring software.
http://motorgrowth.canchild.ca/en/GMFCS/resources/ GMFCS-ER.pdf

%2013 Dianne Russell and Peter Rosenbaum, McMaster University. All rights reserved. Page1of 6
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Check (3) the appropriate score: if an item is not tested (NT), circle the item number on the right column

Item A: LYING & ROLLING SCORE NT
1. SUP, HEAD IN MIDLINE: TURNS HEAD WITH EXTREMITIES SYMMETRICAL ............orvvvrvverveoeeeoeeenee oOd O O ,O 1
2. SUP: BRINGSHANDS TO MIDLINE, FINGERS ONE WITHTHE OTHER od 4O O 30 2.
3. SUP: LIFTSHEAD 45°.... o0 O O 30 3.
4. SUP: FLEXES R HIP & KNEE THROUGH FULL RANGE.... od 4O 0 30 4.
5. SUP: FLEXES L HIP & KNEE THROUGH FULL RANGE. ... veveoeeeeeeeeseeeeeeseeeeseseesresseeesee s sessensesessone od 4O O 30 5.
6.  SUP: REACHES OUT WITH R ARM, HAND CROSSES MIDLINE TOWARD TOY.......veveeceeeeeeeeeeeeseeeee e o 40O L0 3O 6.
7. SUP: REACHES OUT WITH L ARM, HAND CROSSES MIDLINE TOWARD TOY ... od 40O O 30 7
8. SUP: ROLLS TOPROVER R SIDE cvvveeeeeveeeeeeeeeseoeeenesseresesseseesesseeessossesessessessesesse s sessensesessoes od 40O O 30 8.
9. SUP:ROLLS TOPR OVER L SIDE . erveeeeoeeeeeee oo eeeees oo ses e eee s e e eee e o0 O O 30O 9.

10.  PR: LIFTS HEAD UPRIGHT... o O O 30O 1o
11. PR ON FOREARMS: LIFTS HEAD UPRIGHT, ELBOWS EXT., CHEST RAISED. ... - veveveeeseseereccssssenees oOd O O 50 11
12. PR ON FOREARMS: WEIGHT ON R FOREARM, FULLY EXTENDS OPPOSITE ARM FORWARD............... o0 O O 50 12
13. PR ON FOREARMS: WEIGHT ON L FOREARM, FULLY EXTENDS OPPOSITE ARM FORWARD .............. od 40O 0 30O 13
14, PR:ROLLS TOSUP OVER R SIDE......ereveveeoeeeeeeoeeeseeeoeeeoeaeseseeeseeeseseeeseoeesesses s esessoesesreeseseeee o0 4O L0 30 14
15, PR:ROLLS TOSUPOVER L SIDE .ecoroveoeoeeeeeeoee oo ee s seeee oo ees e see s eee e od 40O O 30O 15
16, PR: PVOTSTO R 90 USING EXTREMITIES w.....ooveeeeeeoceeoeeeooeeoseeoeeeoeseosseoeseoeeeoeeseeeeoeseeeeeseeeeeeeee od O L0 30O 16
W PREPHOTSTO L 000 USING EXTREMITIES cuuucsscesusasinsssctsssunissisiosusass seess bttt nassiossseseistoss o O 0 50O 17

TOTAL DIMENSION A
Item B: SITTING SCORE NT
18.  SUP, HANDS GRASPED BY EXAMINER: PULLS SELF TO SITTING WITH HEAD CONTROL............ o O O 5O 18.
19.  SUP:ROLLS TO R SIDE, ATTAINS SITTING . o= 4O 0O 0O 19
20.  SUP:RoOLLS TO L SIDE, ATTAINS SITTING o0 40O L0 30O 20
. zng:Sl\ﬂsA:'E cigo??.RTED AT THORAX BY THERAPIST: LIFTS HEAD UPRIGHT, SR o
) 1S(I)TS(EDCIZNI\[/::«T, SUPPORTED AT THORAX BY THERAPIST: LIFTS HEAD MIDLINE, MAINTAINS m| i L0 .0 -
23.  SIT ON MAT, ARM(S) PROPPING: MAINTAINS, 5 SECONDS od 40O O 30 23
24.  SIT ON MAT: MAINTAIN, ARMS FREE, 3 SECONDS od O L0 3O 24
25, vsvlr-rr H(?UNT yRﬁIR%\g;nGstLL TOY IN FRONT: LEANS FORWARD, TOUCHESTOY, .FiEfRECTs S I o (i [
26.  SIT ON MAT: TOUCHES TOY PLACED 45° BEHIND CHILD'S R SIDE, RETURNS TO START .....ocovvenereeees o= 40O L0 30O 26
27.  SIT ON MAT: TOUCHES TOY PLACED 45° BEHIND CHILD'S L SIDE, RETURNS TO START......vvvevveveene. od 4O O S0 27
28. R SIDE SIT: MAINTANS, ARMS FREE, 5 SECONDS o O O 30 28
29. L SIDE SIT: MAINTAINS, ARMS FREE, 5 SECONDS o= 40O LO S0 29
30.  SIT ON MAT: LOWERS TO PR WITH CONTROL o0 4O L0 30O 30
31.  SIT ON MAT WITH FEET IN FRONT: ATTAINS 4 POINT OVER R SIDE .....cc..vcveeveeveeieiieeeeinne o «0O L0 3O 31
32, SIT ON MAT WITH FEET IN FRONT: ATTAINS 4 POINT OVER L SIDE.....c.o e od 40O 0 30 32
33, SIT ON MAT: PIVOTS 90°, WITHOUT ARMS ASSISTING ....v--veveeeerersseenssaenessseneesssscessssnesssssenes od 40O 0 30O 33
34.  SIT ON BENCH: MAINTAINS, ARMS AND FEET FREE, 10 SECONDS o 40O O 30 34
35, STD: ATTAINS SIT ON SMALL BENCH ..ve.eveoereeeeeseeseaseeseesseeseessessesesemssssssssssesssensssssesssnssessenssnsesns od 1O P 30 35
36.  ON THE FLOOR: ATTAINS SIT ON SMALL BENCH od 40O L0 30O 36
37 ONITHE FLIOOR:ATTANS SIT ON FARCE BENCH 2cii it i i sttt ossesias i sa st b as e ssbtasaedant od 40O O 30 3T
TOTAL DIMENSION B
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Item C: CRAWLING & KNEELING SCORE NT
38, PR: CREEPSFORWARD 1.8M (B') ....cvieeeieeeieseceseiciee sttt od 0 O ;0 38

* 39. 4 POINT: MAINTAINS, WEIGHT ON HANDS AND KNEES, 10 SECONDS od A 5] 30 39
* 40, 4 POINT: ATTAINS SITARMS FREE........cvueuerereesessessesesseansseessessesseseessanessenssesesseseesssssssessssnsessens od 40 L0 3O 40
* 41, PR ATTAINS 4 POINT, WEIGHT ON HANDS AND KNEES od O L0 30 41
* 42, 4 POINT: REACHES FORWARD WITH R ARM, HAND ABOVE SHOULDER LEVEL .... od O L0 30 42
* 43, 4 POINT: REACHES FORWARD WITH L. ARM, HAND ABOVE SHOULDER LEVEL. O L0 50O 43
* 44, 4POINT: CRAWLS OR HITCHES FORWARD 1.8m(6').. O L0 30 44
* 45, 4 POINT: CRAWLS RECIPROCALLY FORWARD1.8m ( 6') O 0O 50O 45
* 46. 4 POINT: CRAWLS UP 4 STEPS ON HANDS AND KNEES/FEET . O L0 30 46
47. 4 POINT: CRAWLS BACKWARDS DOWN 4 STEPS ON HANDS AND KNEESIFEET ........ovvvoemecsecerenesereenes od O L0 30 47

* 48, SIT ON MAT: ATTAINS HIGH KN USING ARMS, MAINTAINS, ARMS FREE, 10 SECONDS .......c.vvveveeeeenen. od ] ] 300 48
49.  HIGH KN: ATTAINS HALF KN ON R KNEE USING ARMS, MAINTAINS, ARMS FREE, 10 SECONDS .............. od O L0 30 49

50. HIGH KN: ATTAINS HALF KN ON L KNEE USING ARMS, MAINTAINS, ARMS FREE, 10 SECONDS ... od | P 3O 50.

* 51, HIGH KN: KN WALKS FORWARD 10 STEPS, ARMS FREE od O L0 3O 51

TOTAL DIMENSION C |
Item D: STANDING SCORE NT
* 52 ONTHE FLOOR: PULLS TO STDAT LARGE BENCH.... - o 4O 0O 30 52
* 53, STD: MAINTAINS, ARMS FREE, 3 SECONDS vovvvvvveeesssssssssessesssensssmssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnes od O 0 s0O 353
* 54 STD: HOLDING ON TO LARGE BENCH WITH ONE HAND, LIFTS R FOOT, 3 SECONDS .. od O O 50O 54
* 55 STD:HOLDING ON TO LARGE BENCH WITH ONE HAND, LIFTS L FOOT, 3 SECONDS... od O -0 50O 55
06 ST D) MAINTAING ARMS FREE 20 SECONDS o od O -0 30O 56
* 57.  STD:uFTs L Foor, ARMS FREE, 10 SECONDS...... od O -0 50O 57
* 58 STD:LFTs R FoOT, ARMS FREE, 10 SECONDS ......... - o 4O SO 30 %8
* 59.  SIT ON SMALL BENCH: ATTAINS STDWITHOUT USING ARMS od O »O 50O 5%
* 60.  HIGH KN: ATTAINS STD THROUGH HALF KN ON R KNEE, WITHOUT USING ARMS......c.evvveveeveneseeseveneens od O L,O 30O 6o
* 61 HIGH KN: ATTAINS STD THROUGH HALF KN ON L KNEE, WITHOUT USING ARMS ....ceevveereeressennenne od O O 50O 6t
* 62, STD:LOWERSTOSIT ONFLOOR WITH CONTROL, ARMS FREE ..... od O 0 s0O 62
* 63 STD: ATTAINS SQUAT, ARMS FREE od O O 50O 63
* 64 STD: PICKS UP OBJECT FROM FLOOR, ARMS FREE, RETURNS TOSTAND .vvvvvvvverrvesevssenensnenssessssessesse od O 0 50O 64
TOTAL DIMENSION D |
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Item E: WALKING, RUNNING & JUMPING SCORE NT
* 65. STD, 2 HANDS ON LARGE BENCH: CRUISES 5 STEPSTOR ......oovovveeeeenee od O L0 50O 65
* 66. STD, 2 HANDS ON LARGE BENCH: CRUISES 5 STEPS TO L.....vvevececeeeeeeeecene od 1O i 3O 66.
* 67.  STD, 2 HANDS HELD: wALKS FORWARD 10 STEPS o O L0 30O 67
¥ 68.  STD, 1 HAND HELD: wALks FORWARD 10 STEPS od O 0O 30O 68
*  69.  STD: wALKS FORWARD 10 STEPS o 4O O 50O 69
* 70.  STD: WALKS FORWARD 10 STEPS, STOPS, TURNS 180°, RETURNS .....cvvvveeueercreuniecnes od 4O 0O 30O 70
*  71.  STD: WALKS BACKWARD 10 STEPS o0 4O O 0 7.
*  72.  STD: WALKS FORWARD 10 STEPS, CARRYING A LARGE OBJECT WITH 2 HANDS...........cveeveeeee oo 4O O 50 72
*  73.  STD: waLks FORWARD 10 CONSECUTIVE STEPS BETWEEN PARALLELLINES 20cm (8")aparT o[ 40 [0 300  73.
* 74, STD: WALKS FORWARD 10 CONSECUTIVE STEPS ONA STRAIGHT LINE 2om (34") WIDE ......... ol {0 o0 300 74
* 75.  STD: STEPS OVER STICK AT KNEE LEVEL, R FOOT LEADING o™ O 0 30O 75
¥ 76.  STD: STEPS OVER STICK ATKNEE LEVEL, L FOOT LEADING od 4O 0O 30O 76
¥ 77.  STD: Runs 4.5m (15'), STOPS & RETURNS od 4O O 0 77
*  78.  STD: KICKSBALLWITH R FooT od 4O O 50 78
* 79.  STD: KICKSBALLWITH L FooT od 4O O 50O 79
*  80.  STD:Jumps 30cm (12") HIGH, BOTH FEET SIMULTANEQUSLY .....ovvocerreeeeseeeecaeasnnens od 4O -0 30O 8o
* 81.  STD: Jumps FORWARD 30 cm (12"), BOTH FEET SIMULTANEOUSLY od O L0 30O 8.
& 82.  STD ONRFOOT: Hops oN R FooT 10 TMESWITHINA 60cm (24") CRCLE............. o 40O O 30 82
* 83.  STD ON L FOOT: Hopson L FooT 10 TMES WITHINA 60cm (24") CIRCLE...............  od 40O O 30  83.
* 84, STD, HOLDING 1 RAIL: WALKS UP 4 STEPS, HOLDING 1 RAIL, ALTERNATING FEET......... od 4O O 30O 84
* 85, STD, HOLDING 1 RAIL: WALKSDOWN 4 STEPS, HOLDING 1 RALL, ALTERNATING FEET ... o[d 40 o0 300 8.
*  86.  STD: WALKSUP 4 STEPS, ALTERNATING FEET od 40O O 30O 8.
% 87.  STD: WALKS DOWN 4 STEPS, ALTERNATING FEET o™d O -0 30O 8.
* 88 STDON 15cm (6") STEP: JUMPS OFF, BOTHFEET SIMULTANEQUSLY ......oorveuerereenenens od O L0 30O 88
TOTAL DIMENSIONE |
Was this assessment indicative of this child’s “regular” performance?  YES OnoO
COMMENTS:
& 2013 Dianne Russell and Peter Rosenbaum, McMaster University. All rights reserved. Page 4 of 6
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GMFM-88 SUMMARY SCORE

GOAL
DIMENSION CALCULATION OF DIMENSION % SCORES AREA
(indicated with v check)
% 3 - - 0
A Lying & Roling Total Dxr;ensmn A = x 100 % AO
- Total Dimension B = x 100 = % B.O
B. Sitting 60 )
; ; Total Dimension C = x 100 = % c.O
C. Crawling & Kneeling 42 2
) Total Dimension D = x 100 = % D.O
D. Standing 39 39 _—
E. Walking, Running & Total Dimension E = x 100 = % E.O
Jumping 72 72
TOTAL SCORE = %A + %B + %C + %D + %E
Total # of Dimensions
= - S %
5
GOAL TOTAL SCORE = Sum of %scores for each dimension identified as a goal area

# of Goal areas

= = %

GMFM-66 Gross Motor Ability Estimator Score !

GMFM-66 Score = to
95% Confidence Intervals
previous GMFM-66 Score = to

95% Confidence Intervals
change in GMFM-66

'from the Gross Motor Ability Estimator (GMAE-2) Software

#2013 Dianne Russell and Peter Rosenbaum, McMaster University. All rights reserved Page5 of 6



TESTING WITH AIDS/ORTHOSES USING THE GMFM-88

Indicate below with a check ( 4) which aid/orthosis was used and what dimension it was first applied. (There may be more than one).

AID Dimension Orthosis Dimension
Rollator/pusher ...........cccoevmreevecuerns [ — Hip Control........c.oovreeeieereeeseeeienne O —
WaEIKEF::ecnmnmunumunnnasanasms [] T Knee Control:..:cuusisamaamuss: O ———
H Frame crutches ...... O ——— Ankle-foot Control O —
Crutches .... [ [ Foot Control o —
O e o ——
o — o ——
o —— o ——
Other O - (please specify)
(please specify)
GMFM-88 SUMMARY SCORE USING AIDS/ORTHOSES
GOAL
DIMENSION CALCULATION OF DIMENSION % SCORES AREA
{indicated with v check)
" . = = [
F. Lying & Roling Total Dlr;ensmn A = x 100 % AO
s Total Dimension B = x 100 = % B.O
G. Sitting 60 %0
. . = = [
H. Crawiing & Kneeling Total Dimension C x 100 % c.O
42 42
I Standin Total Dimension D = x 100 = % D.O
. g 39 39
J. Walking, Running & Total Dimension E = x 100 = % E.O
Jumping 72 72
TOTAL SCORE = %A + %B + %C + %D + %E
Total # of Dimensions
= = = %
5
GOAL TOTAL SCORE = Sum of %scores for each dimension identified as a goal area
# of Goal areas
— = %
€ 2013 Dianne Russell and Peter Rosenbaum, McMaster University. All rights reserved. Page 6 of 6

105



106

MINICURRICULO DO DISCENTE

1. Formagéo académical/titulagao

2016 - Atual

2001 - 2002

2001 - 2001

1988 - 1988

1981 - 1985

Doutoranda em Ciéncias da Reabilitacao
Universidade Federal de Minas Gerais, UFMG, Belo Horizonte,
Brasil
Orientadora: Marisa Cotta Mancini
Co-orientadora: Rosana Ferreira Sampaio

Mestrado Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente.
Universidade Estadual do Ceara, UECE, Fortaleza, Brasil

Titulo: Experiéncia de ser mae de criangas com paralisia cerebral no
cuidado cotidiano, Ano de obtencédo: 2002

Orientador: Vera Lucia Mendes de Oliveira

Especializacdo em Titulo de Especialista em Fisioterapia Neuro
Funcional.

Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional, COFFITO,
Brasil

Titulo: Titulo de Especialista em Fisioterapia Neuro Funcional

Especializacdo em Tratamento Precoce da Paralisia Cerebral -
Método Evolutivo Neuropsicomotor.
Instituto Brasileiro de Reeducacgéao Motora, IBRM, Brasil

Graduacao em Fisioterapia.
Universidade de Fortaleza, UNIFOR, Fortaleza, Brasil

2. Formag&ao complementar

2018 - 2018

2018 - 2018

2018 - 2018

2017 - 2017

Curso de curta duracdo em Curso de Medida da Funcdo Motora
Grossa-GMFM. (Carga horaria: 40h).

Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce, NUTEP, Fortaleza,
Brasil

Curso de curta duracdo em Avaliacdo e Intervengao na Marcha da
Paralisia Cerebral. (Carga horaria: 40h).

Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce, NUTEP, Fortaleza,
Brasil

Curso de curta duracdo em Curso de Capacitacdo das Escalas
Bayley Terceira Edi¢do. (Carga horaria: 20h).

Associacdo de Instrutores Pediatricos do Conceito Bobath Brasil,
ACONBOBATH, Brasil

Curso de curta duracdo em Introducdo Clinica ao AIMS(Escala
Infantil Motora de Alberta). (Carga horaria: 4h).



2016 - 2016

2014 - 2014

2014 - 2014

2013 - 2013

2012 - 2012
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Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce, NUTEP, Fortaleza,
Brasil

Curso de curta duragcdo em Advanced Baby Course. (Carga horaria:
80h).

Habilidades em Ac¢éo Reabilitacdo Infantil e Educagdo Continuada,
HA, Brasil

Curso de curta duracdo em Construcao de Artigo Cientifico. (Carga
horaria: 40h).

Universidade de Fortaleza, UNIFOR, Fortaleza, Brasil

Curso de curta duragdo em Assisting Hand Assessment. (Carga
horéaria: 30h).Handfast Company Information, HANDFAST, Suécia

Curso de curta duracdo em Curso de Terpaias de alta intensidade
para promoc¢ao da fungcdo manual. (Carga horaria: 20h).

Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce, NUTEP, Fortaleza,
Brasil

Curso de curta duragdo em Metodologia da Investigacao Cientifica.
(Carga horaria: 40h).
Universidade de Fortaleza, UNIFOR, Fortaleza, Brasil

3. Atuacéo profissional

Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce - NUTEP
Vinculo institucional

1987 - Atual Enquadramento funcional: Fisioterapeuta , Carga horaria:

40, Regime: Parcial

Outras informacdes: Fisioterapeuta e Coordenadora
Financeira. Membro do Corpo Docente (como Professora
e Coordenadora dos Modulos) do Curso de
Especializacdo em Desenvolvimento Infantii Promovido
pelo Departamento de Saude Materno Infantil da
Faculdade de Medicina da UFC e -NUTEP e Programa de
Capacitacdo de Equipes Multiprofissionais para a acdes
de Intervencdo Precoce das Policlinicas do Estado do
Ceard, promovido pela Secretaria de Saude do Estado do
Ceara e NUTEP com inicio em fevereiro de 2016.

Universidade de Fortaleza - UNIFOR
Vinculo institucional

2004 - 2017  Vinculo: Celetista, Enquadramento funcional: Professor

Carga horéria: 12, Regime: Parcial
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4. Producdao bibliogréfica

Artigos completos publicados em periédicos

1.BRANDAO, Marina Brito, FROTA, L.M.C.P., MIRANDA, J.L., BRASIL, R.C,,
MANCINI, M.C. Family-Centered Early Intervention Program for Brazilian Infants with
Congenital Zika Virus Syndrome: A Pilot Study, Physical & Occupational Therapy in
Pediatrics./doi.org/10.1080/01942638.2019.1600100

2. SA, Fabiane Elpideo de; FROTA, L. M. C. P.; OLIVEIRA, I. F.; Lorena Guedes
bravo. Estudo sobre os efeitos fisiolégicos da técnica de aumento do fluxo
espiratorio lento em prematuros. Revista de Fisioterapia e Saude Funcional., v.1,
p.16-21, 2012.

3. SA, Fabiane Elpideo de; FROTA, L. M. P. C.; BEZERRA, S. C.; ALMEDIDA, A. K.
F.; FIRMINO, A. L. P.; FROTA, L. M. C. P. Perfil sensério motor das criancas com
baixa visdo atendidas no setor de estimulacdo visual do NUTEP. Revista de
Fisioterapia e Saude Funcional, v.1, p.29-34, 2012.

6. VIEIRA, Naiana Gongalves de Bittencourt; MENDES, Natalia Carvalho; FROTA,
L. M. C. P.; FROTA, Mirna Albuquerque. O cotidiano de maes com criancas
portadoras de paralisia cerebral. Revista Brasileira em Promocdo da Saude
(UNIFOR), v.21, p.55-60, 2008.

7. OLIVEIRA, Maria de Féatima Santiago de; FROTA, Mirna Albuquerque; PINTO,
Juliana Maria de Sousa; FROTA, L. M. C. P.; SILVA, Mariana Baquit
Monte.Qualidade de vida do cuidador de criancas com paralisia cerebral. Revista
Brasileira em Promocao da Saude (UNIFOR. Impresso), v.21, p.275-280, 2008.

8. FROTA, L. M. C. P.; OLIVEIRA, Vera Lucia Mendes de Oliveira. A experiéncia de
ser mée da crianga com paralisia cerebral no cuidado cotidiano. Revista Brasileira de
Educacao Especial, v.10, p.161-174, 2004.

Capitulos de livros publicados

1. FROTA, L. M. C. P. O cuidado materno da crianca com paralisia cerebral In:
Transtornos do desenvolvimento infantil em uma abordagem multidisciplinar. 2. ed.
Fortaleza: Expressao Grafica, 2017, p. 1-324.

2. FROTA, L. M. C. P. O cuidado materno: um olhar na crianga com paralisia
cerebral In: Desenvolvimento da crianga em risco neuropsicomotor. 1. ed. Fortaleza:
Expressao Grafica, 2012, p. 110-120.

3. FROTA, L. M. C. P.; OLIVEIRA, V.L.M. Ser-mée na construcao expectante de um
porvir do filho com paralisia cerebral. In: O conhecimento transdisciplinar em saude
da criancga e do adolescente. Fortaleza: Expressao Gréfica, 2005, v.1, p. 160-179
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5. Eventos
Participacdo em eventos

1. Conferencista no(a) Educacéo Cintinuada da Universidade de Fortaleza, 2015.
Assisténcia ao binbnmio maexrecém nascido de risco.

2.1 Simposio Brasileiro de Fisioterapia Infantil, 2015. (Simpdsio)
Intervencéo Precoce:aspectos interdisciplinares-equipe do NUTEP.

3. Conferencista no(a) IV Ciclo de Palestras sobre especialidades e areas de
atuacao da disciplina Vivéncias Integradas em Fisioterapia, 2014.
Fisioterapia Pediatrica.

4. Conferencista no(a) Promocéao do Curso de Fisioterpaia Unifor, 2014.
Fisioterapia Pediatrica: abordagem no desenvolvimento Infantil.

5. 1ST INTERNATIONAL SYMPOSIUM IN NEUROSCIENCE, 2013.

6. Conferencista no(a) | Encontro Cearense de Fisioterpaia e Terapia
Ocupacional em Pediatria, 2013. (Encontro) Fisioterapia baseada em evidéncias.

7. Conferencista no(a) X Congresso Brasileiro de Ortopedia Pediatrica, 2012.
Abordagem fisioteraica no diparético e tetraparético espastico por paralisia cerebral.

8. Conferencista no(a) X Congresso Brasileiro de Ortopedia Pediatrica, 2012.
Fisioterapia nas doencas musculoesqueléticas infantis.

9. Avaliador no(a) XVIIl Encontro de Iniciagdo a Pesquisa da Unifor, 2012.
Avaliador de Painel.

Informacdes: http://lattes.cnpq.br/2584502401332595
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