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RESUMO

A Paralisia Cerebral (PC) é a principal condicao motora da infancia e pode impactar
significativamente a funcionalidade, a participagéo e o desenvolvimento global, sobretudo
na primeirissima infancia, periodo marcado por intensa plasticidade neural e rapida
aquisicao de habilidades. Este estudo teve como objetivo caracterizar variaveis clinicas e
contextuais de criangas brasileiras na primeirissima infancia com PC e verificar a
associacao entre estas variaveis e o desempenho funcional relacionado a mobilidade e
fungdo social/cognitiva. Trata-se de um estudo transversal, descritivo e analitico,
integrante da pesquisa multicéntrica PartiCipa Brasil. A amostra foi composta por 168
criangas com diagndstico de PC e seus cuidadores, residentes em diferentes regides do
pais. Foram utilizados questionarios elaborados pelos pesquisadores para caracterizagao
dos fatores contextuais e da topografia do comprometimento motor, além dos dominios
Mobilidade e Fungao Social/Cognitiva do Pediatric Evaluation of Disability Inventory —
Computer Adaptive Test (PEDI-CAT). As analises estatisticas foram realizadas no
software Jeffrey’s Amazing Statistics Program, incluindo estatistica descritiva, correlagdo
e regressdes univariada e multivariada (p<0,05). Observou-se predominancia de
comprometimento motor bilateral, padrao espastico, alta prevaléncia de baixo peso ou
risco nutricional e forte dependéncia do Sistema Unico de Saude (SUS). No modelo
multivariado, topografia do comprometimento motor, forma de alimentacdo e
comunicagdo compreensivel explicaram 53% (p<0,001) da varidncia da mobilidade
funcional, enquanto forma de alimentacdo, comunicagcdo compreensivel e
acompanhamento por enfermeiro ou cuidador explicaram 50% (p<0,001) da variancia da
funcado social/cognitiva. Os achados demonstram que o desempenho funcional na PC na
primeirissima infancia resulta da interacéo entre fatores clinicos e contextuais, reforcando
a importancia do modelo biopsicossocial e da Abordagem Centrada na Familia no

planejamento de intervengdes precoces.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Funcionalidade; Criangas.



ABSTRACT

Cerebral Palsy (CP) is the leading motor condition of childhood and can significantly
impact functionality, participation, and overall development, particularly during early
infancy, a period marked by intense neural plasticity and rapid skill acquisition. This study
aimed to characterize clinical and contextual variables of Brazilian children with CP in
early infancy and to examine the association between these variables and functional
performance related to mobility and social/cognitive function. This is a cross-sectional,
descriptive, and analytical study, integrated into the multicenter research project PartiCipa
Brasil. The sample consisted of 168 children diagnosed with CP and their caregivers,
residing in different regions of the country. Questionnaires developed by the researchers
were used to characterize contextual factors and motor impairment topography, in
addition to the Mobility and Social/Cognitive domains of the Pediatric Evaluation of
Disability Inventory — Computer Adaptive Test (PEDI-CAT). Statistical analyses were
conducted using the Jeffrey’s Amazing Statistics Program software and included
descriptive statistics, correlation analyses, and univariate and multivariate regressions (p
< 0.05). A predominance of bilateral motor impairment, spastic pattern, a high prevalence
of underweight or nutritional risk, and strong dependence on the Brazilian Unified Health
System (SUS) were observed. In the multivariate model, motor impairment topography,
feeding method, and understandable communication explained 53% (p < 0.001) of the
variance in functional mobility, while feeding method, understandable communication, and
follow-up by a nurse or caregiver explained 50% (p < 0.001) of the variance in
social/cognitive function. These findings demonstrate that functional performance in CP
during early infancy results from the interaction between clinical and contextual factors,
reinforcing the importance of the biopsychosocial model and the Family-Centered

Approach in planning early interventions.

Keywords: Cerebral Palsy; Functionality; Children.
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1. INTRODUGAO

A Paralisia Cerebral (PC) é reconhecida como a principal condigdo de saude
associada a alteragbes motoras na infancia e compreende um grupo de condigdes
permanentes caracterizadas por alteragcdes das funcdes do movimento e da postura,
com repercussbes no desempenho funcional, decorrentes de disturbios nao
progressivos ocorridos no cérebro em desenvolvimento. De acordo com a descri¢ao
atualizada da PC, essa condi¢cdo constitui uma designacéo clinica descritiva que
envolve ndo apenas comprometimentos das fungées motoras, mas também um amplo
espectro de manifestacdes associadas, incluindo alteragdes das fungdes sensoriais,
cognitivas, comunicativas e comportamentais, bem como restricdes na participagao,
cujo impacto resulta da interagdo dinamica entre as caracteristicas da crianga e os
fatores ambientais e pessoais nos contextos em que estd inserida (DAN et al., 2025).
Embora o disturbio cerebral primario seja ndo progressivo, as manifestagdes clinicas
e as repercussdes na funcionalidade podem modificar-se ao longo do tempo em
funcdo do crescimento, do desenvolvimento, das oportunidades de estimulacdo, do
acesso aos servicos de saude e das condigdes ambientais e sociais, especialmente
nos primeiros anos de vida (OLUSANYA et al., 2022).

Estima-se que, globalmente, cerca de dois a cada 1.000 nascidos vivos
apresentem PC (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2022). No Brasil, a
epidemiologia permanece pouco documentada, embora estudos recentes indiquem
prevaléncia significativa entre criangas atendidas em servicos de reabilitagdo, com
predominancia de fatores associados a prematuridade, asfixia perinatal e infec¢des
neonatais (SILVA et al., 2023; SOUZA et al., 2021). A PC é também mais frequente
em meninos e em familias em situacdo de vulnerabilidade socioeconémica, refletindo
desigualdades nos determinantes sociais da saude (PELAEZ-CANTERO et al., 2021;
OLUSANYA et al., 2022).

Na primeirissima infancia (zero a trés anos), periodo marcado por elevada
plasticidade neural, a identificacdo precoce de alteracbes nas fungdes e estruturas
corporais € o inicio oportuno da intervencao precoce sdo determinantes para o
prognostico funcional, para o desempenho em atividades e para a participagcado da
crianca (FERREIRA et al., 2022; PELAEZ-CANTERO et al., 2021). A primeirissima

infancia, compreendida como o periodo que abrange do nascimento aos trés anos de
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idade, constitui uma fase fundamental para o desenvolvimento humano, caracterizada
por um ritmo acelerado de aquisicao de habilidades nas areas cognitiva, motora,
emocional e social, sendo amplamente reconhecida pela ciéncia como uma janela
critica para o desenvolvimento e a aprendizagem (OMS, 2018). Evidéncias
demonstram que as experiéncias vividas nesse periodo podem gerar impactos
duradouros ao longo da vida, influenciando o desempenho escolar, as condigbes de

saude fisica e mental e a participagao social futura (COSTA et al., 2022).

Existe um periodo no qual o cérebro infantil esta particularmente receptivo a
estimulos ambientais, denominado “janela de desenvolvimento”. Nessa fase, ocorrem
processos neurobiolégicos fundamentais, como a formacao de conexdes sinapticas
em ritmo acelerado. De acordo com Guralnick (2017), aos trés anos de idade, uma
crianca pode apresentar o dobro de conexdes neurais em comparacao a um adulto.
Isso evidencia que a qualidade dos estimulos recebidos — como interacdes
responsivas com cuidadores, acesso a recursos ludicos adequados e vivéncia em
ambientes seguros e estaveis — influencia diretamente a consolidagdo ou a poda
dessas conexdes cerebrais (SHONKOFF; MEISELS, 2020). Assim, ambientes
facilitadores e relagdes afetivas estaveis tornam-se elementos centrais para a
promoc¢ao da funcionalidade e da participacao infantil, especialmente em criangas

com condi¢cdes do neurodesenvolvimento, como a PC.

Nesse contexto, diversas iniciativas internacionais tém sido implementadas com
foco na promogédo do desenvolvimento na primeirissima infancia. Destaca-se o
programa governamental “Head Start”, nos Estados Unidos, que oferece
acompanhamento educacional, nutricional e de servicos de saude a criangas de
familias de baixa renda, demonstrando impactos positivos duradouros na
funcionalidade e reforcando a importancia de fatores ambientais facilitadores nesse
periodo (BITLER; HOYNES; DOMINA, 2014; CAMPO et al., 2021). De forma
semelhante, politicas publicas voltadas ao fortalecimento das competéncias parentais
e a educacao infantil de qualidade, como as desenvolvidas na Finlandia, tém sido
associadas a melhores desfechos nas fungdes cognitivas e emocionais em longo
prazo (ZANFELICI, 2009).

No Brasil, pesquisas apontam a relevancia e a necessidade de programas de

intervencdo precoce que garantam melhores oportunidades de desempenho em
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atividades e participacao, especialmente para criangas em situacao de vulnerabilidade
social. Revisao sistematica conduzida por Marini et al. (2017) evidenciou que a
maioria das intervencgdes realizadas no pais ainda se baseia predominantemente em
um modelo reabilitativo centrado nas fungdes corporais, enquanto recomendacdes
internacionais enfatizam abordagens centradas na familia, na funcionalidade e na
participacao social (MARINI et al., 2017).

Dessa forma, a primeirissima infancia representa um periodo singular e
estratégico, no qual estimulos adequados, politicas publicas eficazes e intervengdes
precoces podem promover impactos positivos significativos na funcionalidade e na
participagdo, ndao apenas para o individuo, mas também para a sociedade. Quando
associada a Paralisia Cerebral, essa fase exige atengdo ainda mais qualificada e
integrada, considerando a elevada plasticidade neural, a influéncia dos fatores

ambientais e pessoais e a necessidade de suporte continuo e interdisciplinar.

A abordagem centrada na familia constitui um dos pilares essenciais da
intervencao precoce, reconhecendo a familia como parceira ativa no processo
terapéutico e valorizando suas competéncias, prioridades e contextos socioculturais
(FERREIRA et al.,, 2022). Esse modelo compreende que a funcionalidade e a
participacdo da crianca estdo intimamente relacionadas as condicdes emocionais,
sociais e econdbmicas de sua familia, reforgando a importancia do apoio integral aos
cuidadores e do fortalecimento das redes de apoio formais e informais ao longo do
cuidado em saude (KING et al., 2023).

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)
oferece uma estrutura biopsicossocial que complementa e fortalece a abordagem
centrada na familia, ao considerar que o desenvolvimento infantil resulta da interagcao
entre funcbes e estruturas corporais, atividades, participagao e fatores contextuais
(CHAGAS; LEITE, 2023). Dessa forma, a articulagéo entre a CIF e o cuidado centrado
na familia permite compreender de maneira abrangente os determinantes da
funcionalidade da crianga com PC, orientando intervengbes mais integradas e

coerentes com o contexto de vida da familia.

Apesar da relevancia do tema, ainda ha escassez de estudos nacionais voltados a
faixa etaria de zero a trés anos, especialmente no que se refere a caracterizagcao da

funcionalidade, das condi¢des clinicas e dos fatores ambientais de criangas com PC
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em diferentes regides do pais (SILVA et al., 2023; FERREIRA et al., 2022). O avango
dessas investigacoes € fundamental para subsidiar politicas publicas e praticas de

intervencao precoce ajustadas as especificidades da populacao brasileira.

Diante desse cenario, o presente estudo tem como objetivo caracterizar o perfil de
criangas brasileiras com PC na primeirissima infancia, com foco nas condigbes
clinicas, na funcionalidade e nos fatores contextuais, considerando dimensdées como
intervencao precoce, assisténcia integrada a saude e cuidado centrado na familia. Ao
compreender quem sao essas criangas, assim como as condicdes e dinamicas
familiares nas quais estado inseridas, espera-se contribuir para praticas terapéuticas
mais alinhadas ao modelo biopsicossocial e para o desenvolvimento de politicas

inclusivas que promovam a funcionalidade e a participacédo dessa populacéo.

2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

e Caracterizar os fatores pessoais e ambientais de criancas brasileiras na
primeirissima infancia com Paralisia Cerebral (PC), entendida como condi¢cao do
neurodesenvolvimento, e verificar sua associagdo com o desempenho funcional

relacionado a mobilidade e as fun¢des social/cognitivas.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar os fatores pessoais das criangas com PC na primeirissima infancia,
incluindo variaveis sociodemograficas, clinicas e relacionadas a condicao de
saude, bem como aspectos do desempenho motor e funcional,

e Caracterizar os fatores ambientais familiares, contemplando perfil do cuidador
primario, estrutura e dinadmica familiar, condigcbes socioeconbémicas e suporte
social disponivel;

e Descrever o uso de tecnologias assistivas por criangas com PC;

e Analisar o acesso e a utilizacdo de servicos de saude e reabilitagdo, incluindo
atendimentos especializados e redes de apoio formais e informais;

e |nvestigar o acesso a servigos comunitarios e direitos sociais, incluindo transporte,

educacao infantil e atividades de lazer;
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e Examinar a associagao entre fatores pessoais e ambientais e o desempenho
funcional nos dominios de mobilidade e fungdes social/cognitivas em criangas com

PC na primeirissima infancia.

3. REVISAO DE LITERATURA

3.1 DEFINICAO, CARACTERIZAGAO E EPIDEMIOLOGIA DA PC

A PC é uma condicdo do neurodesenvolvimento decorrente de uma lesao ou alteragao
nao progressiva ocorrida no cérebro em desenvolvimento, resultando em alteragbes nas
estruturas do sistema nervoso central e nas fungbes corporais, especialmente
relacionadas ao movimento e a postura. Essa condicdo afeta predominantemente as
funcbes do controle postural e do movimento voluntario, podendo ocasionar limitacdes
nas atividades e restricbes na participacdo. De acordo com a definicdo internacional
amplamente aceita, a PC descreve um grupo de disturbios permanentes do
desenvolvimento do movimento e da postura que causam limitacbes na atividade,
frequentemente acompanhados por alteragbes das fungdes sensoriais, cognitivas,
comunicativas, perceptivas e comportamentais, bem como por epilepsia e condigdes
musculoesqueléticas secundarias, cujo impacto na funcionalidade decorre da interagao
entre as caracteristicas da crianga e os fatores ambientais e pessoais (ROSENBAUM et
al., 2007; NOVAK et al., 2017). Os comprometimentos motores observados na PC estao
relacionados a alteragbes neuromusculares, como alteracbes do tdbnus muscular,
espasticidade e distonia, que variam em gravidade e podem impactar significativamente o
desempenho em atividades e a participacdo (GRAHAM et al., 2016).

A prevaléncia da PC varia entre diferentes regides do mundo, mas estudos apontam
uma taxa global aproximada de dois a trés casos a cada 1.000 nascidos vivos. Essa taxa
tem se mantido relativamente estavel nas ultimas décadas, apesar dos avangos na
medicina neonatal (OSKOUI et al., 2013). Observa-se maior ocorréncia da condicdo em
criancas prematuras e com baixo peso ao nascer, fatores associados a alteragdes nas
estruturas e fungdes corporais decorrentes de eventos perinatais. Embora os avangos
nos cuidados intensivos neonatais tenham aumentado a sobrevivéncia dessas criangas,
isso ndo resultou necessariamente na reducado da ocorréncia da PC. Além disso, fatores
socioecondmicos configuram fatores ambientais relevantes, podendo atuar como

barreiras ou facilitadores e influenciar os desfechos relacionados a funcionalidade e a
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participagdo (CEREBRAL PALSY | ONTARIO BRAIN INSTITUTE, 2023).

A PC pode ser classificada, didaticamente, de acordo com as alteragdes predominantes
nas fungdes do tdnus muscular, na topografia do comprometimento e na funcionalidade.
No que se refere as alteracbes do tébnus, ha trés principais tipos clinicos: espastica,
ataxica e discinética. A forma espastica € a mais comum e caracteriza-se por aumento do
tbnus muscular e padrbes atipicos de movimento e postura (GRAHAM et al., 2016). A
forma ataxica envolve alteracdes nas funcdes de coordenacéao, afetando ritmo, equilibrio
e precisdo dos movimentos. Ja a forma discinética pode ser distbnica, com variagdes do
tbnus e reducao da amplitude de movimento voluntario, ou coreoatetoide, com flutuagdes
do ténus e movimentos involuntarios (GRAHAM et al., 2016; ROSENBAUM et al., 2007).

A topografia é utilizada para descrever a distribuicdo do comprometimento motor,
diferenciando quadros unilaterais (como monoplegia e hemiplegia) e bilaterais (como
diplegia, paraplegia e quadriplegia), refletindo a extensdo do comprometimento nas
estruturas e fungdes corporais (PALISANO et al., 2008; ELIASSON et al., 2006).

Entretanto, essas classificagdes clinicas nao sao suficientes para determinar o impacto
na funcionalidade. Para avaliar o desempenho em atividades e a participacdo, foram
desenvolvidos sistemas padronizados de classificagcdo. O Sistema de Classificagdo da
Fungcdo Motora Grossa (GMFCS) descreve o desempenho em mobilidade e locomogao,
enquanto o Sistema de Classificacdo das Habilidades Manuais (MACS) avalia o
desempenho no uso das maos em atividades do cotidiano. Ambos classificam os
individuos em cinco niveis, considerando o grau de independéncia e necessidade de
apoio (BARANELLO et al.,, 2020; SELLERS et al., 2014; PALISANO et al., 2008;
ELIASSON et al., 2006). Contudo, essas classificacbes apresentam maior estabilidade e
confiabilidade a partir dos dois anos de idade, pois, antes desse periodo, as habilidades
relacionadas as atividades motoras ainda estdo em processo acelerado de
desenvolvimento, podendo sofrer variagdes significativas (PALISANO et al., 2008;
ELIASSON et al., 2006).

Além do GMFCS e do MACS, outros sistemas permitem avaliagdo mais abrangente da
funcionalidade. O EDACS (Eating and Drinking Ability Classification System) classifica o
desempenho nas atividades de alimentagdo e degluticdo, considerando niveis de
seguranga e necessidade de adaptagdes ou suporte (SELLERS et al., 2014). O CFCS
(Communication Function Classification System) descreve o desempenho na
comunicagdo, abrangendo compreensdao e expressdao em diferentes contextos
(HIDECKER et al., 2011). O VFCS (Visual Function Classification System) categoriza o
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desempenho relacionado as fungdes visuais, influenciando diretamente a interacdo com
0 ambiente e a participacao (BARANELLO et al., 2020).

Embora as classificagdes funcionais sejam de grande relevancia para descrever
limitacbes em atividades e restricdbes na participagcdo, no presente estudo ndo foram
utilizadas devido ao modo online de coleta de dados. Considerando que a amostra incluiu
criangas na primeirissima infancia, optou-se por nao aplicar sistemas classificatorios cuja
estabilidade ainda pode ser limitada nessa faixa etaria, evitando viés de interpretacéo e
garantindo maior consisténcia analitica. Assim, priorizou-se a caracterizagdo da amostra
por meio da descricao de alteragdes nas fungdes e estruturas corporais, bem como de
fatores ambientais e pessoais diretamente relacionados ao contexto de vida, permitindo
analise mais sensivel da funcionalidade infantil nessa fase do desenvolvimento.

Embora a PC seja predominantemente associada a alteragbes nas fun¢gdes motoras,
muitos individuos apresentam condicbes associadas, como alteracdes das funcdes
auditivas e visuais, epilepsia, dor crbnica e alteragdes musculoesqueléticas secundarias,
que podem ampliar as limitagbes nas atividades e as restricbes na participacédo. Essas
condi¢cdes interagem com fatores ambientais, podendo atuar como barreiras a
participacdo em contextos domiciliares, educacionais e comunitarios. Dessa forma,
compreender a complexidade da PC sob a perspectiva biopsicossocial da CIF é
essencial para o planejamento de intervengcbes centradas na funcionalidade e para
fornecer orientagdes mais adequadas as familias (CHIARELLO et al., 2020; ALMASRI et
al., 2018; NOVAK et al., 2012).

3.2 PRIMEIRISSIMA INFANCIA

A primeirissima infancia, compreendida como o periodo que abrange do
nascimento aos trés anos de idade, € uma fase fundamental para o desenvolvimento
humano. Esse periodo € caracterizado por um ritmo acelerado de aquisicdo de
habilidades cognitivas, motoras, emocionais e sociais, sendo amplamente reconhecido
pela ciéncia como uma janela critica para o crescimento e a aprendizagem da crianga
(OMS, 2018). Estudos mostram que experiéncias vividas nesse periodo podem ter
impactos duradouros ao longo da vida, influenciando o desempenho escolar, a saude
fisica e mental e até mesmo a insergao social e econdmica futura (COSTA et al., 2022).

Existe um periodo no qual o cérebro infantil esta particularmente receptivo a

estimulos ambientais que é denominado "janela de desenvolvimento". Nessa fase,
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ocorrem processos neurobiolégicos fundamentais, como a formagéo de sinapses neurais
em ritmo acelerado. De acordo com Guralnick (2017), aos trés anos de idade, uma
crianga pode ter o dobro de conexbes neurais em comparagdo a um adulto
(GURALNICK, 2017). Isso significa que a qualidade dos estimulos recebidos, como
interagcdo com cuidadores, acesso a brinquedos e um ambiente seguro e estavel, pode
determinar a estruturagdo e/ou poda dessas conexdes cerebrais (SHONKOFF &
MEISELS, 2020).

Assim, ha varias iniciativas voltadas a primeirissima infancia em todo o mundo,
como o programa governamental "Head Start" nos Estados Unidos, que objetiva oferecer
acompanhamento educacional, nutricional e de servigos de saude para criangas de
familias de baixa renda. Esse programa tem mostrado impactos positivos duradouros no
desenvolvimento, reforcando a importancia de um ambiente enriquecedor na
primeirissima infancia (BITLER; HOYNES; DOMINA, 2014; CAMPO et al., 2021). Da
mesma forma, na Finlandia, politicas publicas voltadas a parentalidade positiva e a
educacao infantil de qualidade tém sido associadas a melhores resultados cognitivos e
emocionais em longo prazo (ZANFELICI., 2009).

No Brasil, pesquisas apontam a importancia e a necessidade de programas de
intervengao precoce para garantir o pleno desenvolvimento das criangas, especialmente
daquelas em situacdo de vulnerabilidade social. Uma revisao sistematica conduzida por
Marini et al. (2017) demonstrou que a maioria das intervenc¢des realizadas no pais ainda
€ baseada em um modelo reabilitativo, enquanto recomendacgdes internacionais
enfatizam a importancia de abordagens centradas na familia e na inclusdo social
(MARINI et al., 2017).

A primeirissima infancia representa um periodo singular na vida da crianga, no
qual estimulos adequados sao essenciais para o desenvolvimento fisico e neural. As
evidéncias apontam para a necessidade de politicas publicas eficazes e programas de
apoio a primeirissima infancia que considerem as especificidades dessa fase. O
investimento em ambientes favoraveis e intervengcdes precoces podem proporcionar

impactos positivos ndo apenas para o individuo, mas para toda a sociedade.

3.3DIAGNOSTICO E INTERVENGAO PRECOCE NA PC

O diagndstico precoce é essencial para que a intervengdo produza melhores
desfechos na funcionalidade. Muitas condigdes de saude que repercutem nas funcdes e

estruturas corporais e impactam o desenvolvimento infantil, como a PC, podem ser
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identificadas nos primeiros meses de vida. Para isso, o acompanhamento continuo por
equipe interdisciplinar é indispensavel (GERZSON et al.,, 2016). Profissionais como
pediatras, neurologistas, terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, psicologos e
fisioterapeutas desempenham papel fundamental na identificacdo de sinais precoces de
alteragdes nas fungbes corporais e na organizagdo de estratégias de intervencéo
voltadas ao desempenho em atividades e a participagdo. A fisioterapia, por exemplo,
contribui para o aprimoramento das fungdes relacionadas ao movimento e ao controle
postural, com foco na funcionalidade. Estudos demonstram que bebés que participam de
programas de intervengdo motora precoce apresentam avang¢os no controle postural, na
manipulacdo e exploragao de objetos e na interagdo com o ambiente social, ampliando
sua participacado nos contextos familiar e educacional (ALMEIDA; OLIVEIRA; GERZSON,
2022).

O diagndstico da PC pode ser desafiador, especialmente entre zero e trés anos,
periodo em que muitas criangas ainda se encontram em processo de investigagao
quanto as alteragdes nas fungdes do desenvolvimento neurolégico. O risco biolégico para
essa condicdo é elevado em bebés com histdrico de prematuridade extrema, restricdo do
crescimento intrauterino, infec¢gdes congénitas, hipoxia perinatal ou hemorragia
intraventricular, fatores que podem repercutir nas estruturas e fungdes do sistema
nervoso central (GRAHAM et al., 2016). A identificacdo precoce é fundamental para o
inicio oportuno de intervengdes e para a otimizacdo dos desfechos relacionados a
atividade e a participagdo. O processo diagnéstico envolve avaliagéo clinica detalhada
das fungdes neuroldgicas e motoras, associada a exames de imagem, como a
ressonancia magnética cerebral, que pode evidenciar alteragbes estruturais compativeis
com a condicdo (ROSENBAUM et al., 2007). Além disso, instrumentos padronizados,
como a Alberta Infant Motor Scale (AIMS), a General Movements Assessment (GMA) e a
Hammersmith Infant Neurological Examination (HINE), sdo ferramentas relevantes para
identificar precocemente alteragées no desempenho motor e prever a ocorréncia da PC
em criangas de alto risco (NOVAK et al., 2017).

A intervengdo precoce compreende um conjunto de acgdes terapéuticas e
educacionais direcionadas a criangas com risco de atrasos no desenvolvimento ou que ja
apresentam limitagcbes nas atividades e possiveis restricdes na participagdo. Essas
intervengdes concentram-se, principalmente, nos primeiros trés anos de vida, periodo
critico para a organizagao das fung¢des do sistema nervoso e para a consolidagao de
habilidades relacionadas as atividades do cotidiano (ALMEIDA; OLIVEIRA; GERZSON,
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2022). Nessa fase, a elevada plasticidade neural favorece a reorganizagao funcional,
permitindo que estimulos adequados atuem como fatores ambientais facilitadores,
reduzindo o impacto das alteragcbes nas fungdes corporais e promovendo a
funcionalidade (HADDERS-ALGRA, 2018). Quanto mais precocemente as intervengdes
sao iniciadas, maiores tendem a ser os ganhos em desempenho ocupacional, autonomia
e participagao social (CUNHA; LEITE; ALMEIDA, 2015).

A relevancia da intervencdo precoce nao se restringe ao atendimento especializado,
mas também envolve politicas publicas que assegurem monitoramento continuo das
condicbes de saude desde o periodo pré-natal. No Brasil, agdes como o
acompanhamento pré-natal no Sistema Unico de Saude (SUS) e a Estratégia Saude da
Familia configuram importantes fatores ambientais relacionados ao acesso aos servigos
de saude (CUNHA; LEITE; ALMEIDA, 2015). Triagens neonatais, como o Teste do
Pezinho, e avaliagdes pediatricas periddicas possibilitam a identificacdo precoce de
condicdes que podem repercutir nas fungdes corporais € no desempenho em atividades
(REIS et al., 2012). Contudo, persistem desafios relacionados a equidade no acesso aos
servicos de intervengdo precoce, especialmente em regides distantes dos grandes
centros urbanos, o que pode representar barreira ambiental a funcionalidade (MULLER;
SACCANI; VALENTINI, 2017).

Na PC, a intervencao precoce assume papel ainda mais relevante. Embora a lesao
neurologica seja ndo progressiva, suas repercussdes nas fun¢gdes musculoesqueléticas e
no controle motor podem modificar-se ao longo do crescimento, influenciando o
desempenho em atividades (SPITTLE et al., 2018). Evidéncias indicam que criangas com
PC submetidas a intervengdes precoces apresentam melhor desempenho nas fungdes
relacionadas ao controle postural, ao equilibrio e a execucéo de atividades do cotidiano
(FERRARI et al., 2011). Além disso, os ganhos nas fungdes comunicativas e na interacao
social ampliam a participacdo e repercutem positivamente na qualidade de vida da
crianga e de sua familia (EINSPIELER et al., 2016).

Programas que integram estimulagdo motora, intervengdes fonoaudioldgicas, terapia
ocupacional e acompanhamento médico especializado podem favorecer melhorias
significativas na funcionalidade global de criangas com PC. A introdug¢ao precoce desses
servigos esta associada a melhores desfechos nas fungdes cognitivas e motoras, bem
como no desempenho adaptativo (BASTOS et al., 2021). Estudos indicam que criangas
que iniciam intervencdo precoce apresentam melhor desempenho neuromotor e maior

capacidade de adaptacdo as demandas do ambiente quando comparadas aquelas que
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iniciam o acompanhamento em fases posteriores (ALMEIDA; OLIVEIRA; GERZSON,
2022; NOVAK et al., 2012).

A literatura cientifica demonstra que a atencdo aos primeiros anos de vida é
determinante para a trajetoria funcional da crianca. A implementagdo precoce de
intervengdes favorece melhores condigdes de participacdo social e maior autonomia ao
longo do ciclo vital (BELLFORT et al., 2011). O investimento em estratégias de
intervengcao precoce beneficia ndo apenas a crianca e sua familia, mas também a
sociedade, ao reduzir barreiras futuras a participacdo e a necessidade de suporte
especializado continuo (BARON et al.,, 2014). Assim, assegurar acesso equitativo a
esses servigos e fortalecer politicas publicas voltadas a primeira infancia constitui medida

essencial para a promogao da funcionalidade, da participacédo e da equidade em saude.

3.4 ACESSO AOS SERVIGOS DE SAUDE E EQUIPAMENTOS DE TECNOLOGIAS
ASSISTIVAS POR CRIANCAS COM PC

O acesso aos servigos de saude, tecnologias assistivas (TA) e intervencéo
precoce é fundamental para garantir o desenvolvimento e a qualidade de vida de
criangas com PC no Brasil. Essa condicdo de saude afeta a mobilidade, a comunicagao e
a autonomia, tornando essencial a disponibilizagdo de recursos que minimizem suas
limitagdes e maximizem suas potencialidades (NASCIMENTO; LUSTOSA, 2021).

As TA sao recursos que ampliam habilidades funcionais de pessoas com
deficiéncia, proporcionando maior independéncia e inclusdo. Para criangas com PC,
esses dispositivos incluem cadeiras de rodas adaptadas, softwares de comunicacao
alternativa e outros equipamentos que favorecem a interagao social e educacional. O uso
adequado dessas ferramentas pode impulsionar a autoestima e a participagdo ativa
dessas criangas na sociedade (NASCIMENTO; LUSTOSA, 2021). Um estudo realizado
por Bastos et al., demonstra que a adogao de TA desde a infancia favorece a inclusao
escolar e melhora o desempenho motor e cognitivo, permitindo que as criangas com
deficiéncia desenvolvam maior autonomia em suas atividades diarias (BASTOS et al.,
2021).

Contudo, o acesso a esses recursos ainda enfrenta desafios no Brasil. O alto
custo dos dispositivos de TA e a desigualdade na distribuicdo de servicos de saude
dificultam a ampliacdo desses beneficios. Uma pesquisa realizada por Mendes &

Andrade revela que a oferta de TA é limitada principalmente nas regides norte e nordeste
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do Brasil, onde ha menor disponibilidade de centros especializados e menor capacitacéo
profissional (MENDES; ANDRADE, 2022). Além disso, Silva & Rodrigues destacam que o
SUS ainda enfrenta dificuldades na logistica de distribuigdo de equipamentos, resultando
em longas filas de espera para obtengdo de cadeiras de rodas, Orteses e proteses
(SILVA; RODRIGUES, 2022).

Para amenizar essa realidade, iniciativas como o Programa Nacional de
Tecnologia Assistiva (PNTA) tém buscado fornecer equipamentos e servicos de forma
gratuita ou subsidiada, promovendo a inclusdo e a igualdade de oportunidades (BRASIL,
2021). Além disso, pesquisas indicam que a descentralizacdo do atendimento e o
investimento em capacitagédo profissional sdo medidas essenciais para a ampliagao do
acesso a intervencgao precoce e as TA (SILVA; RODRIGUES, 2022).

Além das politicas governamentais, organizagdes ndo governamentais e projetos
sociais desempenham um papel essencial na distribuicdo e no desenvolvimento de TA.
Essas iniciativas sdo fundamentais para suprir as lacunas deixadas pelo poder publico e
garantir que mais criangas possam ter acesso a ferramentas que favorecem sua
autonomia e bem-estar (SOUZA et al., 2023). O fortalecimento de politicas publicas é
indispensavel para ampliar o acesso e a eficiéncia das TA no Brasil (BASTOS et al.,
2021). Segundo Xavier & col, projetos comunitarios que promovem a distribuicdo de
equipamentos e treinamento para cuidadores tém se mostrado eficazes na melhoria da
qualidade de vida de criangas com PC (XAVIER et al., 2021).

Portanto, investir no acesso aos servigcos de saude, TA e intervencao precoce para
criancas com PC é essencial para promover seu desenvolvimento pleno e inclusao
social. A colaboracédo entre governo, instituigdes e sociedade civil € indispensavel para
ampliar esses beneficios e garantir que todas as criangas tenham a oportunidade de
viver com dignidade e autonomia. Dessa forma, € essencial que novas pesquisas sejam
conduzidas para avaliar a eficacia dos programas existentes e propor melhorias na

implementagao das politicas publicas voltadas para essa populagéo.

3.5 INFLUENCIA DO AMBIENTE NO DESENVOLVIMENTO INFANTIL

O desenvolvimento infantil resulta da interagdo entre fatores biolégicos e
ambientais, sendo especialmente sensivel nos primeiros anos de vida, quando ha intensa
plasticidade cerebral (TOOLEY; MACKEY; et al., 2018). Em criangas com PC, o ambiente

exerce papel determinante para o alcance do potencial funcional e cognitivo, ja que uma
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lesdo neuroldgica pode ser mitigada por meio de experiéncias ricas e estimulantes
(MORGAN; NOVAK; BADAWI, 2025).

O periodo de zero a trés anos representa uma janela de plasticidade na qual o
cérebro € particularmente receptivo a influéncias ambientais — experiéncias precoces
podem moldar a estrutura e a funcdo cerebral, influenciando conectividade, volume e
maturacdo neural (TOOLEY; MACKEY; et al.,, 2018). Nesse sentido, intervengdes
denominadas de “enriquecimento ambiental’” (environmental enrichment — EE) tém
demonstrado, em metanalise recente, efeitos positivos sobre o desenvolvimento motor e
cognitivo de lactentes com ou em risco de PC (MORGAN; NOVAK; BADAWI, 2025).

Além dos estimulos fisicos e sensoriais, o contexto familiar e a qualidade da
interacdo entre cuidadores e criangas sao fundamentais. Abordagens de intervencao
precoce centradas na familia — que promovem o engajamento dos cuidadores,
estimulagdo no cotidiano, praticas ludicas e rotina estruturada — tém se mostrado
eficazes para favorecer o desenvolvimento cognitivo, motor e social dessas criangas
(JIMENEZ-ARBERAS et al., 2024).

Portanto, o ambiente, em suas dimensdes fisica, social e afetiva, constitui um fator
determinante no desenvolvimento infantil, sobretudo na primeirissima infancia de
criangas com PC, sendo essencial que intervengdes e politicas publicas considerem e

valorizem esse contexto para promover o desenvolvimento integral.

4. HIPOTESE

Parte-se da hipdtese de que, na primeirissima infancia, o maior acesso a servigos de
saude, reabilitacdo e a presenca de uma rede de apoio familiar e social mais estruturada
estejam associados a maior gravidade do comprometimento funcional em criangas
brasileiras com PC. Considera-se que, nessa faixa etaria, sinais clinicos mais evidentes e
limitacbes funcionais mais pronunciadas favorecem a identificacdo precoce e o
encaminhamento para servicos especializados, bem como mobilizam com maior

intensidade os recursos familiares e comunitarios disponiveis.

Por outro lado, criangcas com comprometimentos mais leves podem apresentar sinais
menos perceptiveis nos primeiros anos de vida, o que pode resultar em menor
reconhecimento das necessidades e, consequentemente, menor ativagcao de servigos e
apoios formais. Assim, pressupde-se que os fatores ambientais, especialmente o acesso

a servigos e o suporte social, ndo estejam distribuidos de forma homogénea, mas sim
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relacionados a gravidade funcional e ao desempenho nos dominios de mobilidade e

social/cognitivo, conforme a perspectiva biopsicossocial proposta pela CIF.

5. MATERIAIS E METODOS

5.1 DESENHO DO ESTUDO

Este € um estudo de carater transversal, descritivo e exploratério, que integra a
pesquisa multicéntrica, observacional e longitudinal intitulada “Curvas de Atividade e
Trajetérias de Participacdo para Criangas e Adolescentes com Paralisia Cerebral —
PartiCipa Brasil” (CHAGAS et al., 2020). Essa pesquisa foi inicialmente aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina (UFSC) para o formato presencial. Posteriormente, uma emenda foi aprovada
para incluir a coleta de dados no formato remoto (CAAE: 28540620.6.2001.0121)
(ANEXO A). A coleta de dados teve inicio no primeiro semestre de 2021 com

encerramento no segundo semestre de 2025.

5.2 LOCAL DO ESTUDO

As coletas de dados foram realizadas tanto presencialmente quanto de forma
remota. As coletas presenciais ocorreram nos laboratérios de pesquisa da UFSC e de
outras Instituicbes Federais de Ensino Superior (IFES) participantes, incluindo:
Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF), Universidade Federal de Minas Gerais
(UFMG), Universidade Federal da Paraiba (UFPB), Universidade Federal do Rio Grande
do Norte (UFRN), Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar), Universidade Federal
dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri (UFVJM) e Universidade de Brasilia (UnB). Além
disso, ocorreram coletas presenciais nas Associagdes de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAES) das cidades parceiras. As coletas remotas abrangeram todo o

territorio nacional, sendo realizadas por telefone ou computador.

5.3 PARTICIPANTES E RECRUTAMENTO

Trata-se de uma amostra de conveniéncia composta por criangas de ambos o0s
sexos na primeirissima infancia, com idade do nascimento até trés anos e seis meses.A
estratégia de recrutamento combinou meios eletrénicos e presenciais: por meio da

divulgacao de publicagcbes nas redes sociais do projeto PartiCipa Brasil, os pais ou
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responsaveis interessados realizaram cadastro online e posteriormente foram contatados
pelos pesquisadores. Paralelamente, a captagao de participantes ocorreu em centros de
reabilitagdo vinculados as Instituigdes Federais de Ensino Superior (IFES) envolvidas no
estudo, incluindo a Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC). Além disso, pais ou
responsaveis cadastrados nos bancos de dados dessas instituicbes ou de organizagdes
parceiras, como as Associagdes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAEs), foram

convidados a participar da pesquisa (CHAGAS et al., 2020).
5.3.1 Critérios de Inclusao

Foram incluidas no estudo todas as criangas com idade até trés anos e seis
meses avaliadas a partir do inicio das coletas do PartiCipa Brasil (2021). Os participantes
deveriam possuir diagnoéstico clinico de PC, ou apresentar caracteristicas clinicas
neuromotoras compativeis com PC (como espasticidade e comprometimento motor com
restricio de mobilidade), desde que essas informagbdes fossem confirmadas por

profissionais de saude responsaveis pelo acompanhamento clinico destas criangas.

5.3.1 Critérios de exclusao e descontinuidade

Foram excluidas do estudo criangas com PC que apresentassem outras condigdes
de saude associadas que ocasiona incapacidades motoras, tais como,
mielomeningocele, sindrome de down, distrofia muscular, entre outras. Foram
descontinuados todos os participantes que por algum motivo ndo completarem todas as

etapas do estudo.

6. INSTRUMENTOS

6.1 FATORES CONTEXTUAIS

O questionario Fatores Contextuais foi desenvolvido por pesquisadores do
Participa Brasil, com base nos dominios da CIF. Ele contém 63 perguntas,
predominantemente de multipla escolha e tem um tempo médio de aplicacdo de 30
minutos (CHAGAS et al., 2020).

Neste estudo, foram utilizadas 19 questdes desse questionario que abordam as variaveis

de interesse da pesquisa (ANEXO B). As questdes selecionadas referem-se a
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informagdes pessoais e clinicas da crianga (idade, sexo, tipo de tonus, etiologia da PC,
idade do diagndstico); aos equipamentos de TA utilizados pelos participantes
(dispositivos de mobilidade, andador, cadeira de rodas, orteses, parapodium e cadeira de
banho) edados sociodemograficos da familia, incluindo nivel de escolaridade e ocupacéo
do cuidador principal, numero de residentes na casa, renda familiar e servigos de saude

(sistema de saude utilizado, tratamentos, terapias e médicos envolvidos).

6.2 TOPOGRAFIA

A classificagdo da topografia da PC foi realizada por meio de imagens
disponibilizadas no Google Formularios (ANEXO C), onde os pais deveriam indicar a
regidao do corpo mais comprometida da crianga. De forma didatica, a topografia em
individuos com PC podera ser categorizada como unilateral, quando apenas um lado do
corpo € afetado (comprometimento do membro superior e inferior do mesmo lado) e
bilateral, quando ha comprometimento dos dois lados do corpo, podendo variar em

intensidade entre membros superiores e inferiores (GRAHAM et al., 2016).

6.3 PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY - COMPUTER
ADAPTATIVE TEST (PEDI-CAT)

O Pediatric Evaluation of Disability Inventory — Computer Adaptive Test
(PEDI-CAT), ou Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade — Teste Adaptativo
Computadorizado, € um instrumento de avaliagao funcional amplamente reconhecido,
que representa uma evolucdo do Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI)
original, publicado em 1992 (HALEY et al., 1992). Sua fundamentacao tedrica baseia-se
na Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (OMS,
2001), adotando uma perspectiva biopsicossocial e abrangente da funcionalidade de
criangas e adolescentes.

O PEDI-CAT é um instrumento de autorrelato (ou relato do cuidador/familiar),
destinado a avaliar habilidades funcionais e o nivel de responsabilidade em atividades da
vida diaria, sendo aplicavel a individuos de zero a 21 anos. E amplamente utilizado para
identificar atrasos funcionais, monitorar o progresso e auxiliar no planejamento de
intervencdes (HALEY et al., 2011).

O instrumento € composto por quatro dominios principais: Atividades Diarias,

Mobilidade, Fungao Social/Cognitiva e Responsabilidade. Neste estudo, foram utilizados
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os dominios Mobilidade e Funcédo Social/Cognitiva. O dominio Mobilidade abrange
habilidades de locomogao, mudangas de posi¢cao e uso de meios auxiliares, enquanto o
dominio Fung¢do Social/Cognitiva inclui aspectos relacionados a comunicagao,
compreensao, resolugcéo de problemas e participagéo social (HALEY et al., 2011).

O diferencial metodolégico do PEDI-CAT reside em seu formato de Teste
Adaptativo Computadorizado (CAT). Esse método utiliza algoritmos baseados na Teoria
de Resposta ao Item (TRI) para selecionar, de forma dindmica, os itens mais adequados
ao nivel de habilidade funcional do individuo (HALEY et al., 2011; LOPES et al., 2022). A
aplicacao inicia-se com um item de dificuldade mediana e, conforme cada resposta —
registrada em escala ordinal de quatro categorias (incapaz, muita dificuldade, pouca
dificuldade e facil) — o sistema ajusta automaticamente o préximo item, tornando-o mais
facil ou mais dificil de acordo com a estimativa da habilidade funcional da crianca. Esse
processo torna a avaliacdo mais breve, precisa e eficiente, evitando a aplicagao de itens
irrelevantes (LOPES et al., 2022).

Em relacdo a pontuacdo, o PEDI-CAT gera diferentes tipos de escores. Neste
estudo, foi utilizado exclusivamente o Escore Continuo. Esse escore € derivado dos
modelos da TRI e expressa o desempenho funcional da crianca em uma escala
padronizada que varia de zero a 100 pontos. A pontuacgao é apresentada em incrementos
de quatro em quatro pontos, refletindo a funcionalidade da crianga nas atividades
questionadas. Valores mais elevados indicam maior desempenho funcional, enquanto
escores mais baixos refletem maior limitacdo nas atividades avaliadas (HALEY et al.,
2011).

O Escore Continuo é particularmente relevante para estudos comparativos e analises
estatisticas, pois representa uma medida intervalar estavel ao longo da faixa etaria de
zero a 21 anos. Diferentemente dos escores normativos baseados na idade cronolégica,
o Escore Continuo permite comparar criangcas de diferentes idades e identificar
mudancgas reais na funcionalidade ao longo do tempo, independentemente das
expectativas do desenvolvimento tipico. Dessa forma, o Escore Continuo constituiu a
variavel dependente principal deste estudo, por fornecer uma medida sensivel,
padronizada e adequada para analise do desempenho funcional em criancas com
diferentes niveis de habilidade (HALEY et al., 2011).

7. PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS
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Para a execugao deste projeto de pesquisa, os pesquisadores passaram por um
treinamento especifico para a aplicagédo dos questionarios e escalas. A coleta de dados
foi realizada por alunos de graduacdo em fisioterapia, mestrandos e doutorandos,
garantindo que a coleta seja conduzida de forma qualificada. Essas coletas ocorreram de
forma online ou presencial, dependendo da preferéncia e disponibilidade do participante.
No formato online, as informagdes foram coletadas utilizando instrumentos padronizados
através do Google Forms.

Apos o aceite dos responsaveis, os pesquisadores entraram em contato por
telefone ou pessoalmente para apresentar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), que era explicado detalhadamente pelo pesquisador (Apéndice A). Apds a
assinatura do termo, a coleta de dados se inicia, com a marca¢ao de dia e horario para
aplicacdo dos questionarios.

Os pais ou responsaveis preencheram os formularios por meio de plataformas
digitais de sua escolha, como Google Meet, Zoom, WhatsApp ou até mesmo por telefone,
em entrevistas diretas com o pesquisador. Se preferirem, os responsaveis recebiam um
link do formulario via WhatsApp, permitindo que respondessem os questionarios de forma
independente, mas com a possibilidade de contatar o pesquisador em caso de duvidas
durante o preenchimento. Ja no formato presencial, os formularios também foram
aplicados via Google Forms, mas o preenchimento era feito diretamente com o apoio do
pesquisador, em contato com os pais ou responsaveis e, se necessario, com a crianca ou
adolescente.

Inicialmente, os pais ou responsaveis preenchiam o Questionario de Fatores
Contextuais (ANEXO A) e, em seguida, respondiam ao Questionario de Topografia
(ANEXO B). Por fim, o pesquisador entrava em contato por telefone para conduzir a
entrevista e registrar as respostas do instrumento PEDI-CAT, que consiste em um
questionario padronizado aplicado em formato online, por meio de plataforma digital

especifica, permitindo o registro eletrénico e automatico das respostas.

7.1 VARIAVEIS

As variaveis a serem analisadas no estudo estdo descritas nos quadros 1, 2 e 3.



Quadro 1 - Caracteristicas da crianca, fatores

relacionados a cond

icdo de saude e estrutu

ra e funcdo do corpo

Variaveis Tipo Natureza Utilizagao

Faixa etaria Descritiva Quantitativa Continua [ Anos

Sexo Descritiva Qualitativa Nominal Masculino; Feminino

Idade do diagnostico Descritiva Quantitativa Continua [ Anos

Etiologia da PC Descritiva Qualitativa Nominal Genética; Problemas durante a gestacéo; Problemas
intraparto; Problemas apds o parto; Acidentes; Nao sei

Tbénus da PC Descritiva Qualitativa Nominal Desconhecido; Mista; Discinética; Ataxica; Espasticos

Topografia Dependente Qualitativa Nominal Unilateral; Bilateral

Classificagdo peso OMS Dependente Qualitativa Ordinal Baixo peso; Risco de baixo peso; Eutrofico;
Sobrepeso; Obesidade

Comorbidades Descritiva Qualitativa Nominal Doengas respiratérias; Cardiopatias; Deficiéncia
intelectual/cognitiva; Deficiéncia visual; Epilepsia; Nao
apresenta outras doencas

Forma de alimentacéo Descritiva Qualitativa Nominal Oral/sozinha; Oral/cuidador; Gastrostomia

Queixa de dor muscular ou articular Descritiva Qualitativa Nominal Sim; Nao

Diagnostico de Luxacéo de Quadril Descritiva Qualitativa Nominal Sim; Nao

Comunicacdo compreensivel Descritiva Qualitativa Nominal Sim; Nao

Crianca compreende comandos e ordens? Descritiva Qualitativa Nominal Sim; Nao

Fonte: Elaborado pelo autor (2026)

Quadro 2 - Caracteristicas do cuidador primario e da familia

Variaveis Tipo Natureza Utilizagao

Responsavel pelo preenchimento Descritiva Qualitativa Nominal Mae; Pai; Outros familiares (Avos, Tios)

Escolaridade do cuidador Descritiva Qualitativa Ordinal Nunca estudovu; Fundamental incompleto;
Fundamental completo; Médio incompleto; Médio
completo; Superior incompleto; Superior completo;
Especializacdes

Ocupacao do cuidador Descritiva Qualitativa Nominal Aposentado; Desempregado; Emprego assalariado;
Autdbnomo; Nao tem trabalho remunerado

Renda familiar Descritiva Quantitativa Ordinal [ Salarios-minimos

Beneficio de Prestacdo Continuada(BPC) Descritiva Qualitativa Nominal Sim; Nao

Fonte: Elaborado pelo autor (2026)
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Quadro 3 - Utilizacdo de tecnologias assistivas, acesso a atendimentos especializados e a transporte, educacéo, satde e lazer

interagir? Com que frequéncia?

Variaveis Tipo Natureza Utilizacao

Utiliza equipamento de mobilidade (Cadeira de Descritiva Qualitativa Nominal Sim; Nao

banho ou concha; Andadores; Muletas e

Bengalas; Carrinho adaptado; Cadeira de rodas

manual; Cadeira de rodas motorizada)

Utiliza equipamento de  Posicionamento Descritiva Qualitativa Nominal | Sim; Nao

(Orteses MMII; Orteses MMSS; Polainas ou

parapodio; Cadeira de posicionamento com ou

sem mesinha)

Tratamento de equipe de saude Descritiva Qualitativa Nominal Fisioterapia; Terapia Ocupacional; Fonoaudiologia;
Psicologia; Nutricionista

Tratamento médico Descritiva Qualitativa Nominal Neurologista; Ortopedista; Pediatra; Oftalmologista

Servico de saude utilizado Descritiva Qualitativa Nominal SUS; Plano de saude; Particular

Quem é a rede de apoio? Descritiva Qualitativa Nominal Responsaveis (pai/mae); Avos/tios/irmaos da crianga;
Pessoas contratadas (baba/cuidador)

Principal transporte utilizado Descritiva Qualitativa Nominal Veiculo proprio; Veiculo servigo saude; Transporte
publico municipal; Veiculos de aplicativo

Frequenta escola; shopping; locais publicos; Descritiva Qualitativa Nominal Sim; Nao

parques e areas de lazer

A crianga recebe amigos para brincar ou Descritiva Qualitativa Ordinal Sempre; As vezes; Raramente; Nao

Fonte: Elaborado pelo autor (2026)

Quadro 4 - Habilidades Funcionais Sociais/Cognitivas e Mobilidade do PEDI-CAT

Variaveis Tipo Natureza Utilizacao
PEDI-CAT- Escore Continuo (Mobilidade) Dependente Quantitativa Continua | Utiliza algoritmos baseados na TRI para ajustar a
dificuldade dos itens em tempo real, selecionando
perguntas mais faceis ou dificeis conforme o
desempenho da crianca.
PEDI-CAT- Escore Continuo (Social/Cognitivo) | Dependente Quantitativa Continua | Utiliza algoritmos baseados na TRI para ajustar a

dificuldade dos itens em tempo real, selecionando
perguntas mais faceis ou dificeis conforme o
desempenho da crianca.

Fonte: Elaborado pelo autor (2026)
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7.2 ANALISE DOS DADOS

Para esta etapa, os dados foram organizados no programa estatistico Jeffrey 's
Amazing Statistics Program-JASP (JASP Team, 2024), sendo inicialmente submetidos a
analise descritiva das variaveis, utilizando medidas de frequéncia. Em seguida,
utilizando o mesmo software, como nao houve distribuicdo normal para as variaveis
independentes, foi realizada a analise de Correlagdo de Spearman (variaveis ordinais)
ou Ponto Bisserial (variaveis dicotdmicas). Aquelas variaveis estatisticamente
significativas (p<0,05) seguiram para o modelo de regressao linear univariada e, em
seguida, para o multivariado, sendo este conduzido pelo método stepwise. Todos os
pressupostos das regressdes foram atendidos. O modelo final de regressao, que explica
cada um dos desfechos de interesse, incluiu apenas os fatores explicativos com valor
de p< 0,05. Ao final foi calculado o poder do estudo para os desfechos desempenho

funcional mobilidade e social/cognitivo por meio de software Gpower 3.1.

8. RESULTADOS:

Foram entrevistados 168 cuidadores de criangcas com diagnostico de PC,
residentes em diferentes regides do Brasil, distribuidas da seguinte forma: sudeste
(39,9%), sul (25%), nordeste (14,3%), norte (10,7%) e centro-oeste (10,1%). A coleta de
dados foi realizada predominantemente por meio de formularios online (70,2%),

complementada por entrevistas presenciais (29,8%) conduzidas pelos pesquisadores.

8.1 Caracteristicas das criangas, fatores relacionados a condi¢cao de saude e

estrutura e funcao do corpo

A tabela 1 apresenta as caracteristicas da crianga, os fatores relacionados a

condicao de saude, estrutura e funcao do corpo.



Tabela 3- Caracteristicas da crianca, fatores relacionados a condigcido de saude e estrutura e fungao do corpo

Variavel n (%)
Faixa etaria <2 anos 55 (32,7%)
>2 anos 113 (67,3%)
Sexo Masculino 96 (57,1%)
Feminino 72 (42,9%)
Idade do diagnostico (n: 159)* <6 meses 26 (16,3%)
> 6 meses <1 ano 95 (59,8%)
> 1 ano 38 (23,9%)
Etiologia da PC Genética 6 (3,5%)

Toénus da PC

Topografia (n: 84)*

Classificagdo peso OMS

Comorbidades

Forma de alimentagao

Queixa de dor muscular ou
articular

Diagnostico de Luxagéo de
Quadril

Comunicagdo compreensivel

Crianga compreende
comandos e ordens?

Problemas durante a gestacao
Problemas intraparto
Problemas apds o parto
Acidentes

N&o sei

Desconhecido
Mista
Discinética
Ataxica
Espéstico

Unilateral
Bilateral

Baixo peso

Risco de baixo peso
Eutrofico
Sobrepeso
Obesidade

Doengas respiratorias
Cardiopatias

Deficiéncia intelectual/cognitiva
Deficiéncia visual

Epilepsia

Nao apresenta outras doengas

Oral/sozinha
Oral/cuidador
Gastrostomia

Sim
Nao
Sim
Nao
Sim
Nao
Sim
Nao

43 (25,6%)
66 (39,3%)
25 (14,9%)
5 (3%)
23 (13,7%)

66 (39,3%)
1(0,6%)
7 (4,2%)
2 (1,2%)

92 (54,8%)

10 (12%)
74 (88%)

84 (50%)
33 (19,7%)
41 (24,4%)

7 (4,1%)

3 (1,8%)

10 (6,0%)
4 (2,3%)
6 (3,6%)
9 (5,4%)

83 (49,4%)

56 (33,3%)

28 (16,7%)
111 (66,0%)
29 (17,3%)

36 (21,4%)
132 (78,6%)

9 (9%)
90 (91%)

152 (90,5%)
16 (9,5%)

108 (64,3%)
60 (35,7%)

*variavel com dados omissos;

Organizagdo Mundial de Saude.

ndamero absoluto; % porcentagem;

PC: Paralisia Cerebral; OMS:
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A amostra foi composta, em sua maior parte, por criancas na faixa etaria de dois
anos a trés anos com predominancia do sexo masculino. Quanto ao momento do
diagndstico, a maior parte das criangas recebeu a confirmagao da PC entre seis meses e
um ano de vida.

Quanto a etiologia da PC, observou-se que causas relacionadas ao periodo
intraparto configurou-se como o fator mais prevalente. Em seguida, destacaram-se os
problemas ocorridos durante a gestagdo. Complicagbes no periodo pds-parto
apareceram com menor, porém relevante frequéncia, enquanto causas genéticas,
acidentes e causas desconhecidas foram menos comuns na populagao estudada.

No que se refere ao tobnus na PC, observou-se predominancia do padrao
espastico. Além disso, € importante ressaltar que uma parcela expressiva dos cuidadores
primarios ndo soube identificar ou relatar o padrdo de tébnus da crianga, evidenciando
uma limitagdo no reconhecimento das caracteristicas clinicas da condigdo no contexto
familiar durante a primeirissima infancia. A analise da topografia do comprometimento
motor demonstrou clara prevaléncia de acometimentos bilaterais.

A alimentacdo oral com auxilio foi a forma predominante observada, embora parte
das criangas recebesse alimentacéo por via alternativa, como gastrostomia. A analise do
estado nutricional, segundo a classificagdo da OMS, mostrou maior niumero de criangas
com baixo peso. A eutrofia também esteve presente em parcela significativa da amostra,
enquanto sobrepeso e obesidade foram pouco observados.

Quanto a presenca de comorbidades, a maioria das criancas ndo apresentou
doencas adicionais relevantes. Entre aquelas que relataram outras condi¢cdes de saude
associadas, destacaram-se quadros relacionados a epilepsia e alteragdes
respiratorias.Queixas de dores musculares ou articulares e o diagnéstico de luxagao de
quadril foram relatadas apenas por uma parcela reduzida da amostra.

Por fim, no dominio da comunicacgao, verificou-se que a maior parte das criangas
apresentava fala compreensivel. De maneira semelhante, a maioria demonstrava

compreender comandos e ordens simples.

8.2 Caracteristicas do cuidador primario e da familia

A Tabela 2 apresenta as caracteristicas do cuidador primario e do contexto familiar

dos participantes do estudo.



Tabela 4 — Caracteristicas do cuidador primario e da familia

Variavel n (%)
Responsavel pelo Mée 155 (92,2%)
preenchimento Pai 4 (2,4%)
Outros familiares 9 (5,4%)
Escolaridade do cuidador Nunca estudou 4 (2,4%)
Fundamental incompleto 14 (8,3%)
Fundamental completo 6 (3,6%)
Médio incompleto 10 (6,0%)

Ocupacéao do cuidador

Renda familiar

BPC

Médio completo
Superior incompleto
Superior completo
Especializagdes

Aposentado
Desempregado
Emprego assalariado
Auténomo

Nao tem trabalho remunerado

< 1 salario minimo

> 1 e < 3 salarios minimos

> 3 salarios minimos

Nao recebe o beneficio
Recebe o beneficio

72 (42,9%)

19 (11,3%)

39 (23,2%)
4 (2,4%)

2 (1,2%)

25 (14,9%)
27 (16,1%)
29 (17,3%)
85 (50,59%)

18 (10,7%)
139 (82,7%)
11 (6,6%)

115 (68,5%)
53 (31,5%)

n= numero absoluto; % porcentagem; BPC: Beneficio de Prestacdo Continuada.
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O preenchimento dos questionarios foi realizado majoritariamente pelas maes das

criancas. Em relagao ao perfil dos cuidadores, observou-se ampla variagdo nos niveis de

escolaridade, com maior concentragdo entre aqueles que concluiram o ensino médio e

uma parcela relevante com formagao superior.

No que se refere a ocupagao do cuidador, predominou o0 grupo que nao exerce

trabalho remunerado.A renda familiar situou-se principalmente na faixa entre um e trés

salarios minimos e a maior parte das familias nao recebia o BPC.

8.3 Utilizagao de tecnologias assistivas

A Tabela 3 apresenta o uso de TA na amostra estudada.
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Tabela 3 - Utilizagao de TA

Variavel n (%)
Orteses MMII (n: 93)* Usa 52 (56%)
Nao usa 41 (44%)
Orteses MMSS (n: 93)* Usa 11 (11,9%)
N&o usa 82 (88,1%)
Polainas ou parapdédios (n: 93)* Usa 28 (30,1%)
N&o usa 65 (69,9%)
Cadeira de banho ou concha (n: 93)* Usa 9 (9,7%)
Nao usa 84 (90,3%)
Cadeira de posicionamento com ou sem Usa 8 (8,6%)
mesinha (n: 93)* N&o usa 85 (91,4%)
Andadores Usa 30 (17,9%)
Nao usa 138 (82,1%)
Carrinho adaptado Usa 17 (10,1%)
N&o usa 151 (89,9%)
Cadeira de rodas manual Usa 39 (23,2%)
Nao usa 129 (76,8%)

* variavel com dados omissos; n= numero absoluto; % porcentagem; MMII: membros inferiores; MMSS:
membros superiores.

A avaliacdo do uso de TA utilizada por criancas foi respondida por 93 cuidadores.
Observou-se que apenas as orteses de MMII apresentaram prevaléncia de uso superior
ao n&o uso na amostra.

Quanto aos equipamentos de posicionamento e mobilidade, a maior parte das
criancas nao utilizava os recursos avaliados. Dispositivos como polainas ou parapodios,
cadeira de banho ou concha, cadeira de posicionamento (com ou sem mesinha) e
andadores foram pouco utilizados. A mobilidade por veiculos adaptados também foi
pouco frequente: tanto o carrinho adaptado quanto a cadeira de rodas manual tiveram

predominancia de nio uso.

8.4 Acesso a atendimentos especializados e rede de apoio

A Tabela 4 detalha os atendimentos especializados e a rede de apoio recebidas

pelas criangas, evidenciando o extenso envolvimento com a equipe de saude.



Tabela 4- Acesso a atendimentos especializados e rede de apoio

n (%)

Variavel

Fisioterapia

Recebe

Nao recebe
Terapia Ocupacional

Recebe

Nao recebe
Fonoaudidloga

Recebe

Nao recebe
Nutricionista

Recebe

Nao recebe
Neurologista

Recebe

Nao recebe
Pediatra

Recebe

Nao recebe
Ortopedista

Recebe

Nao recebe
Psicologo/Psiquiatra

Recebe

Nao recebe
Dentista

Recebe

Nao recebe
Enfermeiro/ Cuidador

Recebe

Nao recebe
Oftalmologista

Recebe

Nao recebe

Quem é a rede de apoio?
Responsaveis (pai/mae)
Outros familiares
Pessoas contratadas
(baba/cuidador)

A crianga recebe amigos para brincar ou

interagir? Com que frequéncia? (n: 93)* Sempre
As vezes
Raramente
Nao

157 (93,5%)
11 (6,5%)

95 (56,5%)
73 (43,5%)

120 (71,5%)
48 (28,5%)

84 (50%)
84 (50%)

152 (90,5%)
16 (9,5%)

155 (92,2%)
13 (7,8%)

83 (49,4%)
85 (50,6%)

40 (23,8%)
128 (76,2%)

56 (33,4%)
112 (66,6%)

14 (8,3%)
154 (91,7%)

114 (67,9%)
54 (32,1%)

127 (75,5%)
39 (23,3%)
2 (1,2%)

26 (15,6%)
55 (32,7%)
87 (51,7%)
23 (24,8%)

* variavel com dados omissos; n= numero absoluto; % porcentagem.
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A maioria dos participantes recebia acompanhamento em diferentes areas da
saude. A Fisioterapia foi o servico mais frequente, presente para quase totalidade da
amostra. O acompanhamento com o pediatra também foi amplamente relatado, seguido
pelo neurologista. A Fonoaudiologia esteve entre os servigos mais acessados pela
amostra. A Terapia Ocupacional e o atendimento com oftalmologista também foram
comuns, aparecendo em mais da metade dos casos.

Por outro lado, os acompanhamentos com Nutricionista e Ortopedista
apresentaram distribuicdo semelhante entre os que recebiam e n&o recebiam esses
servigos. O atendimento odontoldgico esteve presente em proporgdo menor.Os servigos
menos frequentes foram o acompanhamento psicolégico ou psiquiatrico e o apoio de
enfermeiro/cuidador, sendo este ultimo o menos relatado.

Quanto a rede de apoio familiar, a maior parte dos cuidados recai sobre os
responsaveis diretos (mées e pais). A participagdo de outros familiares também foi
observada, enquanto o apoio de pessoas contratadas, como babas ou cuidadores, foi
pouco mencionado. Em relagdo a interacédo social, a maior parte das criangcas raramente

Ou nunca recebia amigos para brincar.

8.5Acesso a transporte, educagao, saude e lazer

A Tabela 5 sintetiza informacdes sobre o acesso a recursos ambientais e a

participacéo das criangas.
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Tabela 5 — Acesso a transporte, educagao, saude e lazer

Variavel n (%)
Principal transporte
Veiculo proprio 102 (60,7%)
Veiculo servigo saude 21 (12,5%)
Transporte publico municipal 42 (25%)
Veiculos de aplicativo 3 (1,8%)
Principal servigo de saude
SuUS 111 (66%)
Plano de saude 46 (27,4%)
Particular 11 (6,6%)
Frequenta escola
Sim 46 (27,4%)
Nao 122 (72,6%)
Frequenta shopping
Sim 107 (63,7%)
Nao 61 (36,3%)
Frequenta locais publicos (postos de
saude, clinicas) Sim 134 (79,8%)
Néo 34 (20,2%)
Frequenta parques e areas de lazer
Sim 89 (53%)
Nao 79 (47%)

* variavel com dados omissos; n= numero absoluto; % porcentagem.

O veiculo proéprio foi 0 meio de transporte mais utilizado pelas familias,seguido do
transporte publico municipal, enquanto o veiculo disponibilizado pelos servigos de saude
foi usado por um grupo menor de participantes.

Quanto aos servigos de saude, o SUS foi a principal referéncia para a maior parte
das familias. O plano de saude apareceu como a segunda forma de acesso mais comum,
enquanto o atendimento particular foi o menos utilizado.

A participagdo em espagos comunitarios foi mais comum em locais de uso
obrigatério ou de rotina, como postos de saude e clinicas, que figuraram entre os
ambientes mais frequentados. Os shopping centers também se destacaram, sendo
visitados pela maioria dos participantes.Em contraste, a frequéncia escolar foi baixa, com
a maior parte das criangas nao frequentando esse ambiente. Ja a ida a parques e areas
de lazer mostrou um padrao mais equilibrado, com leve predominancia daqueles que

frequentavam esses espacos.
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8.6 Habilidades Funcionais Sociais/Cognitivas e Mobilidade

A tabela 6 apresenta os escores continuos dos dominios PEDI-CAT Mobilidade e

Social/Cognitivo.

Tabela 6 — Estatistica descritiva dos dominios PEDI-CAT Mobilidade e Social/Cognitivo.

Estatistica Descritiva PEDI-CAT MOB PEDI-CAT SC
n (%) n (%)
Escore continuo 78.0 (46,43%) 78.0 (46,43%)
Mediana 47.91 50.244
Média 47.91 50.244
Desvio-Padréo 8.54 8.63
Amplitude Minima-Maxima 27.0-67.0 28.0-67.0

n= numero absoluto; % porcentagem. PEDI-CAT MOB = dominio de Mobilidade; PEDI-CAT SC = dominio
Social/Cognitivo.

Nos indicadores de tendéncia central, observou-se que os valores de média e
mediana indicam distribuicées simétricas em cada dominio, sugerindo concentragédo de
escores em faixas proximas e auséncia de assimetria relevante na amostra. As medidas
de dispersdo demonstraram variabilidade moderada, conforme indicado pelo
desvio-padrao em ambos os dominios, e a amplitude entre os escores minimos e
maximos evidencia a heterogeneidade das habilidades funcionais das criancas avaliadas.
Esses dados reforcam a diversidade do desempenho funcional nos dominios MOB e SC

dentro da amostra analisada.

8.7 Andlise de regressao univariada e multivariada

Apds a realizacdo da analise de correlacdo (APENDICE B) entre as variaveis do
PEDI-CAT nos dominios de Mobilidade e Social/Cognitivo e as variaveis clinicas e
contextuais.Foram considerados 78 dados validos em cada categoria, a partir dos quais
foram realizadas as analises de regressao univariada e multivariada. Essas analises
tiveram como objetivo identificar os fatores potencialmente determinantes das habilidades

de mobilidade e sociais/cognitivas,conforme apresentado na Tabela 7.
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Tabela 7 - Analise de regressao univariada e multivariada entre variaveis clinicas e contextuais e habilidades
funcionais sociais/cognitivas e de mobilidade.

Univariada Multivariada
B B p B B p
Mobilidade R?ajustado=0,53

(p<0,000)**

Topografia 11,13 0,45 0,000 5,33 0,22 0,025*
Forma de alimentacgao 10,28 0,68 0,000** 9,51 0,63 0,000**
Comunicagado compreensivel 9,19 0,36 0,000** 5,24 0,21 0,017*

Compreende comandos/ordens 6,35 0,36 0,001** - -

Fisioterapia 8,79 0,23 0,044~ - -
Fonoaudiologia 6,17 0,32 0,005** - -
Nutricao 6,24 0,37 0,001** - -
Enfermagem/cuidador 10,57 0,36 0,001** - -
Frequenta parque/area de lazer 3,81 0,22 0,056

Social/Cognitivo R?ajustado=0,49

(p<0,000)**

Faixa etaria 6,42 0,36 0,003
Topografia 7,13 0,31 0,014
Forma de alimentagéo 8,35 0,55 0,000** 5,69 0,37 0,000**
Comunicagao compreensivel 11,98 0,44 0,000** 8,41 0,33 0,000**
Compreende comandos/ordens 7,81 0,48 0,000* B -
Fonoaudiologia 4,72 0,24 0,034* B B
Nutricao 4,01 0,23 0,040* - -
Oftalmologista 4,76 0,26 0,023* B B
Enfermagem/cuidador 14,39 0,48 0,000** 9,61 0,32 0,000**
Frequenta creche 452 0,24 0,032*

*p<0,05;** <0,001; B = coeficiente ndo padronizado da regresséo; 3 = coeficiente padronizado da
regressao; p = valor de significancia estatistica.

Para a Habilidade Funcional de Mobilidade, na analise univariada, as variaveis
topografia (uni ou bilateral), forma de alimentacdo (oral sozinho, oral/cuidador ou
gastrotomia), ter uma comunicagdo compreensivel, compreender comandos e ordens,
fazer fisioterapia, fonoaudiologia, ter acompanhamento de nutricdo e enfermeiro ou

cuidador foram estatisticamente significativas. Entretanto, na analise multivariada apenas
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a topografia, a forma de alimentagédo e a comunicagao compreensivel foram preditoras do
desfecho, com poder de explicagédo de 53%. O poder do estudo foi de 1.0, ou seja,
grande.

Para a Habilidade Funcional Cognitiva/Social, na analise univariada, as variaveis
faixa etaria, topografia, forma de alimentagdo (oral sozinho, oral/cuidador ou
gastrotomia), ter uma comunicagdo compreensivel, compreender comandos e ordens,
fazer  fonoaudiologia, ser acompanhado por nutricionista e oftalmologista,ter um
enfermeiro ou cuidador e frequentar creche s&o estatisticamente significativas.
Entretanto, na analise multivariada apenas a forma de alimentacdo, a comunicagao
compreensivel e ter o acompanhamento de um enfermeiro ou cuidador, foram preditivas

do desfecho, com 49%. O poder do estudo foi de 1.0, ou seja, grande.

9. DISCUSSAO

Os achados do presente estudo refletem um perfil clinico condizente com a
literatura, com predominio do sexo masculino, padrdo motor espastico, bilateral e
etiologia associada a complicagdes intraparto. O diagndstico ocorreu majoritariamente
entre seis meses e um ano de vida, sugerindo avangos na identificagdo precoce, embora
ainda existam desafios para uma deteccdo mais antecipada. Foram identificados na
maioria dos participantes baixo peso, presenca de epilepsia e uso de o6rteses de MMII, o
que reforga a complexidade clinica dessas criangas. O SUS foi a principal via de acesso
a saude, destacando-se o acompanhamento por fisioterapia, pediatria, neurologia e
fonoaudiologia. No desempenho funcional a influéncia conjunta de fatores clinicos e
contextuais reforga a necessidade de intervengdes centradas na crianga e na familia.

A predominéncia do sexo masculino nesta amostra condiz com a literatura, que
aponta maior vulnerabilidade neurolégica desse grupo a eventos adversos pré, peri e
pos-natais (SELLIER et al.,, 2020; MCINTYRE et al., 2022). O diagndstico ocorreu
majoritariamente entre seis meses e um ano de vida, indicando um progresso na
identificacdo precoce. Embora a literatura destaque que a identificacdo acurada possa
ocorrer antes dos seis meses com exames padronizados e neuroimagem (NOVAK et al.,
2017), em paises de baixa e média renda, como o Brasil, o diagndstico costuma ser
tardio devido a barreiras estruturais e dificuldades no reconhecimento clinico pela rede
de cuidado (AL IMAM et al., 2021).

As complicagdes pré e perinatais foram as causas predominantes associadas a PC
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nesta amostra. Esse dado converge com a literatura, que demonstra que, apesar dos
avangos obstétricos e neonatais, fatores modificaveis e previsiveis ainda constituem a
principal etiologia da condigdo em paises de media renda. Tais achados evidenciam que
desafios persistentes no cuidado gestacional e intraparto impactam diretamente o
desenvolvimento e os desfechos funcionais dessas criangas, indicando a necessidade de
aprimoramento continuo da assisténcia obstétrica e neonatal (BADAWI; MCINTYRE;
HUNT, 2021; NOVAK et al., 2020).

Quanto as caracteristicas clinicas, predominou o padrdo espastico e o
comprometimento motor bilateral, que sugere maior extensdo da leséo
neuroldgica,frequentemente associada a maior gravidade funcional desde os primeiros
anos de vida. Esses achados também sao descritos na literatura internacional em paises
de diferentes niveis socioeconémicos (BADAWI et al., 2020; JAHAN et al., 2021;
SELLIER et al., 2020), bem como, em pesquisas nacionais, que também identificaram
predominancia expressiva da PC bilateral (FONTES et al., 2024; ALVES et al., 2024,
CHAGAS et al., 2024).

Uma parcela consideravel das familias ndo soube informar o tipo de tdnus muscular
da crianca. Esses mesmos resultados também foram encontrados em outros estudos
brasileiros vinculados ao projeto PartiCipa Brasil, que demonstraram elevado percentual
de cuidadores incapazes de relatar corretamente as caracteristicas clinicas, incluindo o
padrao de tbnus, o que evidencia lacunas importantes na comunicagao entre equipes de
saude e familias (ALVES et al., 2024; CHAGAS et al., 2024). O desconhecimento do
tbnus muscular pelas familias é um achado clinicamente relevante, pois o
reconhecimento do tipo de ténus influencia a compreensao da condicao, o planejamento
do cuidado e o engajamento no processo de reabilitagao precoce (CHAGAS et al., 2024).

A analise do estado nutricional, revelou elevada prevaléncia de baixo peso e risco de
baixo peso, achado recorrente na literatura em criangas com PC, especialmente
naquelas com maior comprometimento motor e dificuldades alimentares (OMS, 2006;
SULLIVAN et al., 2018). A forma de alimentagao predominante foi a alimentagao oral com
auxilio do cuidador, enquanto uma parcela das criangas utilizava gastrostomia. A
literatura ressalta que a gastrostomia nao deve ser vista apenas como marcador de
gravidade, mas como estratégia terapéutica para melhorar o estado nutricional, reduzir
complicagdes respiratorias/gastrointestinais e aumentar a sobrevida na PC (SULLIVAN et
al., 2018; MADDISON et al., 2021).Criangas com maior comprometimento motor que

recebem suporte enteral adequado apresentam maior estabilidade clinica, melhor
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crescimento e menor frequéncia de hospitalizagdes, o que favorece o engajamento
funcional e a participagao (CASELLI et al., 2017; DIPASQUALE et al., 2023). Assim, a
relacdo entre alimentagdo e desempenho funcional confirma a nutrigio como
componente central do cuidado integral na primeirissima infancia.

Sobre o dominio da comunicacdo, observou-se que parte expressiva das criancas
apresentava comunicagao compreensivel e compreensao de comandos simples, embora
uma parcela relevante apresentasse limitagdes de compreensao. A literatura aponta que
a comunicacgao funcional € um elemento central para a participagao infantil, favorecendo
a interagdo social, o engajamento em atividades e a aprendizagem, mesmo em idades
precoces (HIDECKER et al., 2018; NOVAK et al., 2020).

Neste estudo, a epilepsia foi a comorbidade mais frequente, convergindo com a
literatura recente, que aponta prevaléncia elevada dessa comorbidade na PC ja nos
primeiros anos de vida (DAN et al., 2025; NOVAK et al., 2022). A epilepsia pode
influenciar negativamente o desempenho funcional, a aprendizagem e o comportamento,
além de aumentar a necessidade de acompanhamento continuo em saude (MCINTYRE
et al., 2023; KING et al., 2023). Apesar da presenca significativa de epilepsia, um numero
expressivo de cuidadores relatou que a crianga ndo apresenta nenhuma outra doenca
associada. Essa percepg¢ao pode estar relacionada a baixa idade da amostra, fase em
que algumas comorbidades ainda podem ser subdiagnosticadas ou pouco expressas
clinicamente (SMITHERS-SHEEDY et al., 2024). Além disso, o estudo também identificou
que muitas familias desconheciam informacgdes clinicas importantes, o que pode
influenciar a percepcao sobre condicbes associadas e reforca a necessidade de
educacao em saude e seguimento longitudinal multiprofissional (DAN et al., 2025;
MCINTYRE et al., 2023).

Dentro do contexto familiar, observou-se predominancia das maes como cuidadoras
principais, com renda familiar concentrada entre um e trés salarios minimos e
dependéncia majoritaria do SUS. Esses achados sao consistentes com a literatura, que
descreve maior sobrecarga fisica, emocional e financeira em familias de criangas com
PC, especialmente em paises de média renda (KING et al., 2018; SEROKE; MKHIZE,
2023). A baixa cobertura do BPC entre familias potencialmente elegiveis reforga a
presenca de vulnerabilidades socioecondmicas que impactam diretamente no cuidado e
na participagao da crianca.

Os resultados do presente estudo indicam baixa utilizagcdo de TA (dispositivos de

posicionamento e mobilidade) por criangas com PC na primeirissima infancia . Esse
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padrao também foi observado no estudo multicéntrico brasileiro de Chagas et al. (2024),
no qual, mesmo em uma amostra mais ampla e com criangas mais velhas, houve baixa
prescricdo e uso de oOrteses, especialmente em dispositivos de maior custo ou
dependentes do financiamento publico, sugerindo que a limitagdo de acesso a TA pode
refletir um padréo iniciado desde a infancia (CHAGAS et al., 2024).

A literatura indica que o uso de TA é menor em bebés do que em criangas mais
velhas, pois a mobilidade ainda é mediada pelo cuidador via colo ou carrinhos
convencionais (MORGAN; NOVAK; BADAWI, 2019; NOVAK et al., 2020; SOUZA et al.,
2023). A predominancia do uso de orteses em membros inferiores reflete a priorizagédo do
alinhamento postural e da estimulagdo sensério-motora visando a futura aquisicéo da
marcha (BASTOS et al., 2021; XAVIER et al., 2021).Estudos brasileiros indicam que
barreiras como alto custo, desigualdades regionais, desafios logisticos do SUS e falhas
na orientacdo preventiva prejudicam a adesdo e a continuidade do uso de
TA(NASCIMENTO; LUSTOSA, 2021; SILVA; RODRIGUES, 2022; MENDES; ANDRADE,
2022).

As criangas do presente estudo acessaram prioritariamente servigos direcionados no
desenvolvimento, funcionalidade e vigilancia clinica, como fisioterapia, fonoaudiologia,
pediatria e neurologia. Esse perfil € esperado devido a alta plasticidade neural e a
necessidade de intervengdo precoce em marcos motores e comunicativos (MORGAN;
NOVAK; BADAWI, 2019; NOVAK et al., 2020). Estudos brasileiros confirmam essa
prevaléncia, justificando-a pela demanda funcional e maior oferta desses profissionais na
rede de reabilitagcdo, além da necessidade de vigilancia clinica continua (BASTOS et al.,
2021; SOUZA et al., 2023; SILVA; RODRIGUES, 2022).

Em contrapartida, areas como ortopedia, nutricdo e odontologia apresentaram menor
adesao nesse estudo. Isso sugere que demandas preventivas cruciais — como vigilancia
do quadril, manejo postural e ajustes nutricionais — podem estar sendo subestimadas
nos primeiros anos (MENDES; ANDRADE, 2022; MORGAN et al., 2019). Adicionalmente,
a escassez de apoio psicologico e de cuidadores formais reflete o cenario brasileiro,
onde o suporte recai quase exclusivamente sobre a familia, especialmente as maes
(SOUSA et al., 2022; SOUZA et al., 2023).

As familias avaliadas utilizavam predominantemente veiculo préprio para
deslocamento, o que reflete a busca por flexibilidade diante das barreiras de
acessibilidade no transporte publico brasileiro (SOUZA et al., 2023; SILVA; RODRIGUES,

2022). O SUS é o principal servigo de saude utilizado, confirmando a importancia do
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setor publico para reabilitagcdo na primeira infancia (MENDES; ANDRADE, 2022;
BASTOS et al., 2021).

No que se refere a participagao, o espagos comunitarios mais frequentados por essa
amostra foram as unidades de saude e shopping centers, indicando uma participagéo
restrita a rotinas de cuidado ou ambientes com estrutura fisica previsivel (KING et al.,
2023; DAN et al., 2025).A interacdo com pares e a frequéncia escolar foram baixas, o
que se justifica pela idade da amostra e pela obrigatoriedade de se frequentar a escola
no Brasil se iniciar apenas aos quatro anos (BRASIL, 2013). Contudo, a literatura aponta
que criangas com PC enfrentam menor participacdo em contextos educativos formais
devido a barreiras ambientais, institucionais e atitudinais, especialmente naquelas com
necessidades complexas, conforme o modelo biopsicossocial da CIF (IMMS et al., 2016;
KING et al., 2018; OMS, 2001).

O modelo multivariado revelou que apenas um grupo restrito de variaveis manteve
efeito independente sobre os desfechos funcionais. No dominio da mobilidade, a
topografia do comprometimento motor, a forma de alimentacdo e a comunicagao
compreensivel explicaram 53% da variancia. Ja& no dominio cognitivo/social, a
alimentacdo, a comunicacdo e o acompanhamento por enfermeiro/cuidador explicaram
50% da variancia. Esses achados confirmam que o desempenho funcional na PC
precoce resulta da interacdo entre fatores clinicos e contextuais, conforme o modelo
biopsicossocial da CIF, reforgando a importancia de intervengdes integradas e centradas
na familia(OMS, 2001).

A forma de alimentacdo manteve efeito independente nos dominios de mobilidade e
cognitivo/social, sugerindo que a maior autonomia alimentar esta diretamente associada
a um melhor desempenho funcional global, refletindo maior participagdo nas atividades
do cotidiano. Esses achados reforcam que os desafios nutricionais na PC estédo
intimamente relacionados a gravidade clinica e funcional. Segundo Caselli et al. (2017),
dificuldades alimentares elevam o risco de déficit de crescimento e dependéncia de
cuidados, enquanto a gastrostomia surge como estratégia para promover estabilidade
clinica e ganhos nutricionais, impactando indiretamente na atividade e participagao.
Complementarmente, Di Pasquale et al. (2023) associaram as dificuldades alimentares a
uma maior gravidade motora e pior qualidade de vida. Ambos os estudos reforcam que o
manejo nutricional precoce e interdisciplinar € decisivo para minimizar desfechos
secundarios e evitar o agravamento das limitagdes funcionais durante o desenvolvimento
(CASELLI et al., 2017; DIPASQUALE et al., 2023).
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A comunicagdo compreensivel impacta a mobilidade e o desempenho cognitivo/social
por permitir que a crianga expresse necessidades e intengdes, ampliando a exploragao
do ambiente. Hidecker et al. (2018), por meio do Communication Function Classification
System (CFCS), demonstraram que uma comunicagdo eficaz — por fala, gestos ou
comunicagao alternativa — promove maior engajamento social, autonomia e
desenvolvimento global. Dessa forma, limitagbes na compreensao da comunicagao
tendem a restringir a interagdo com o ambiente e a execugdo de atividades funcionais.
Complementarmente, Novak et al. (2020) evidenciam que intervengdes precoces focadas
na comunicagcdo e participacdo ativa geram melhores trajetérias funcionais. Isso é
especialmente relevante nos primeiros anos de vida, devido a intensa plasticidade neural,
fase em que o cérebro responde mais significativamente aos estimulos e experiéncias
ambientais (HIDECKER et al., 2018; NOVAK et al., 2020).

O estudo multicéntrico de Fontes et al. (2024) também confirmou que a comunicagao
compreensivel influencia diretamente no desempenho e na participagdo de criancas
brasileiras com PC. Assim, os achados do presente estudo sao clinicamente coerentes,
pois indicam que maiores dificuldades de compreensdo estido associadas a piores
desfechos funcionais. Convergindo com evidéncias internacionais, os achados apontam
a comunicagdo como elemento-chave para ampliar experiéncias e potencializar
desfechos funcionais, especialmente quando integrada a reabilitacdo e ao suporte diario
qualificado (BADAWI et al., 2020; HIDECKER et al., 2018; NOVAK et al., 2020; FONTES
et al., 2024).

A topografia do comprometimento motor foi determinante para o desempenho
funcional no dominio da mobilidade, sendo observado nesse estudo, que criangas com
maior comprometimento topografico apresentaram menores escores de funcionalidade.
Esse achado converge com evidéncias que demonstram que criangas com PC bilateral
tendem a apresentar maior extensdo da lesdo neuroldgica, padrées motores mais
complexos, maiores limitacbes nas habilidades de locomogao e menor independéncia
funcional desde os primeiros anos de vida (BADAWI et al., 2020; JAHAN et al., 2021;
SELLIER et al., 2020). Dessa forma, quanto maior o comprometimento topografico, maior
o impacto negativo sobre a funcionalidade global da crianga. Essa associagao reflete a
influéncia direta da topografia sobre a organizagdo neuromotora global, com
repercussdes precoces nas demandas de posicionamento, mobilidade e participagao
(BADAWI et al., 2020; SELLIER et al., 2020; JAHAN et al., 2021; ROSENBAUM et al.,
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2014). Assim, os resultados reforcam que a extensdo do comprometimento motor € um
importante indicador do nivel de independéncia funcional em criangas com PC.

O suporte de enfermeiros ou cuidadores explicou independentemente o dominio
social/cognitivo, indicando que criangas com maior rede de apoio apresentaram piores
escores nesse dominio. Esse achado sugere que a maior necessidade de suporte esta
relacionada a um maior comprometimento funcional e cognitivo, levando as familias a
mobilizarem mais intensamente a rede de apoio disponivel. Ainda assim, confirma-se o
papel do ambiente como mediador do desenvolvimento funcional. King et al. (2018; 2023)
consolidaram que a abordagem centrada na familia e o suporte capacitado do cuidador
potencializam a funcionalidade e a participagado social, integrando-os ativamente as
rotinas e ao processo terapéutico da crianga. Nesse sentido, embora o suporte seja
essencial, ele parece refletir, neste estudo, uma maior demanda de cuidado associada a
quadros mais graves. Mestre et al. (2024) reforgam que intervengdes precoces focadas
no cuidador e no suporte diario estruturado favorecem melhores trajetérias de atividade e
participacdo. Dessa forma, a presengca de uma rede de apoio mais ampla nao
necessariamente indica melhor desempenho, mas sim maior necessidade de assisténcia
frente as limitagdes da crianca. Esse suporte qualificado amplia a exploragao ambiental e
0 engajamento social, potencializando a pratica de habilidades e os ganhos cognitivos e
funcionais (KING et al., 2018; 2023; MESTRE et al., 2024).

A amostra do presente estudo apresentou alto poder estatistico (1,00), o que
assegura a detecgéo de efeitos reais no modelo final. Isso fortalece a confiabilidade das
associagcoes encontradas, mesmo em cidades precoces. Assim, os achados demonstram
que, na primeirissima infancia, o desempenho funcional na PC é mediado pela interagao
de fatores clinicos e contextuais. Isso reforca a necessidade de intervengdes precoces
integradas que articulem reabilitacdo, nutricgdo, comunicagdo e suporte familiar para

potencializar a funcionalidade, a participacao e a qualidade de vida.

10.CONCLUSAO

Este estudo confirma que o desempenho funcional na primeirissima infancia é
multideterminado pela interacédo de fatores clinicos e contextuais, sob a 6tica do modelo
biopsicossocial da CIF. O modelo multivariado revelou que a mobilidade é explicada pela
topografia motora, forma de alimentagdo e comunicagdo compreensivel. Ja o dominio

social/cognitivo é influenciado pela alimentagdo, comunicagdo e pelo suporte de um
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enfermeiro ou cuidador, evidenciando o papel do ambiente como mediador do
desenvolvimento precoce.

A alimentagdo e o estado nutricional destacaram-se como determinantes criticos em
multiplos desfechos, enquanto a comunicagdo compreensivel emergiu como fator-chave
para o engajamento e autonomia da crianga. Conclui-se que a assisténcia a crianga com
PC nesta fase deve transcender o foco motor, exigindo intervencdes integradas,
centradas na familia e que articulem suporte nutricional, comunicativo e capacitacao dos
cuidadores para otimizar a funcionalidade e a participacdo desde os primeiros anos de

vida.

11. LIMITAGOES DOS ESTUDOS

Este estudo apresenta algumas limitagbes que devem ser consideradas na
interpretacdo dos resultados. A coleta de dados ocorreu predominantemente de forma
online, o que possibilitou ampla abrangéncia geografica, porém pode ter restringido a
participacdo de familias com menor acesso a internet e a recursos tecnoldgicos,
influenciando na representatividade da amostra. Além disso, os dados foram obtidos por
meio do autorrelato dos pais ou responsaveis, estando sujeitos a vieses de percepgéo,
com possivel superestimacado ou subestimagédo das habilidades clinicas e contextuais

quando comparadas a avaliagdes profissionais diretas.

Outra limitagédo refere-se a faixa etaria investigada, uma vez que a primeirissima
infancia é marcada por intenso desenvolvimento e por processos diagnosticos ainda em
andamento, o que pode ter influenciado a caracterizagcao clinica de parte da amostra.
Ademais, o delineamento transversal do estudo nao permite estabelecer relacbes de

causalidade entre as variaveis analisadas.

12. CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo permitiu caracterizar de forma abrangente aspectos clinicos e
contextuais de criangas brasileiras com PC na primeirissima infancia, evidenciando a
forte interacao entre fatores neuroldgicos, condigdes de saude, contexto familiar e acesso

aos servigos.
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Além de contribuir para o conhecimento cientifico nacional sobre a PC na
primeirissima infancia, este estudo apresenta implicagdes praticas importantes, ao
evidenciar lacunas no acesso a TA, especialidades da saude e oportunidades de
participacao social. Destaca-se ainda o compromisso ético do retorno dos resultados aos
cuidadores, favorecendo o didlogo com os servigos de saude. Dessa forma, os achados
reforcam a necessidade de politicas publicas e praticas assistenciais que considerem a
funcionalidade sob a perspectiva biopsicossocial da CIF, promovendo cuidado integral,
equidade no acesso e melhores oportunidades de desenvolvimento para criangas com
PC desde os primeiros anos de vida.

Do ponto de vista formativo, este estudo representou um importante marco na
minha trajetoria profissional e pessoal, ao aprofundar a compreensao da PC sob uma
perspectiva ampliada, sensivel as realidades familiares e sociais. Essa vivéncia
favoreceu o aprimoramento do pensamento critico, o fortalecimento da ética na pesquisa
e a consolidagdo do compromisso com uma atuagao profissional sensivel, reflexiva e

voltada a promocgao da funcionalidade e da participagdo desde os primeiros anos de vida.
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APENDICE A — TCLE PAIS E RESPONSAVEIS

Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido

Comité de Etica em Pesquisa da UFSC

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Titulo do Estudo: Curvas de Atividade e Trajetarias de Participag8o para Criangas e
Adolescentes com Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL

0 5r. (a) esta sendo convidado (a) como voluntério (a) a participar da pesquisa “Curvas de
Atividade e Trajetorias de Participagdo para Criangas e Adolescentes com Paralisia Cerebral -
PARTICIPA BRASIL", porque tem sob sua responsabilidade uma crianca ou adolescente com
paralizia cerebral (PC). Meste estudo pretendemos realizar o acompanhamento ao longe do
tempo da funcionalidade (aguilo gue ela/ele consegue fazer) e a incapacidade (aguilo que
ela/ele tem dificuldade em fazer) de criancas e adolescentes com PC de diferentes regides do
Brasil. 0 motivo que nos leva a estudar e realizar esse acompanhamento & possibilitar um
melhor emtendimento da evelugdo da funcionalidade dos participantes e a partir dos
resultados identificar as principais incapacidades de criangas e adolescentes com PC
brasileiras, entender a natureza e evolugdo das mesmas e a influéncia dos fatores ambientais
sobre essas incapacidades.

Para este estudo serdo utilizados diferentes instrumentos, cada um com seus procedimentos,
detalhados a seguir. Inicialmente, vocés (pais/responsdveis) preencherdo um questionario
sobre os fatores pessoais de sua crianga/adolescente (historico do estado de salde, idade,
sexo, nivel de escolaridade, habitos de vida) e ambientais (uso de produtos e tecnologias,
acesso a servigos, profissionais de salde, transporte, educacdo e lazer). O nivel econdmiceo
sera avaliado pelo Critério de Classificaggo Econdmica Brasil que informa sobre a
escolaridade do chefe da familia, se ha égua encanada e eletricidade, além de algumas coisas
que existem dentro de sua casa, como por exemplo, geladeira. O desempenho dos
participantes sera clazsificado de acordo o Sistema de Classificacio da Funcéo Motora
Grossa (GMFCS) e Functional Mobility Scale (FMS), ou seja, como a sua crianca/adolescente
s locomove ou anda. As habilidades manuais pelo Sistema de Classificacdo das Habilidades
Manuais (MACS) e a comunicagdo pelo Sistema de Classificagdo da Fungdo de Comunicacdo
(CFCS), ou seja, como sua crianga/adolescente faz uso das méos para funcionalidade e como
ela se comunica, respectivamente. A capacidade de beber e comer da sua
crianga,/adolescente sera classificada pelo Sistema de Classificag8o de habilidade de beber e
comer (EDACS) e a capacidade de enxergar pelo Sistema de Classificacio da Fungdo Visual
(VFCS).

A Medida de Avaliagio da Fungdo Motora Grossa (GMFM), avalia o desempenho da
crianca/adolescente nas atividades motoras, nas posturas deitado e rolando, sentado,
engatinhando e ajoelhado, de pé, andando, comendo e pulando. Um questionario baseado no
GMPM serd realizado com os pais, por via remota, chamado de GMF-PR — Fungdo Motara
Grossa — relato dos pais. 0 Challenge avalia a capacidade de cormer, pular e atividades
motoras mais complexas, como por exemplo ficar parado em um pé =0 por 20 segundos, em
criangas e adolescentes acima de 5 anos de idade. A capacidade de andar sera medida pelo
teste de caminhada de 10 metros e também pelo High Level Maobility Assesment Tool
(HIMAT). Sera aplicado também o Inventario de Avaliagio Pedidtrica de Incapacidade-versdo
adaptada para computador (PEDI-CAT), que & um guestionério, aplicado aos pais por meio do
software (programa de computador), que avalia o desempenho das criangas e adolescentes
em quatro dominios: atividades didrias, mobilidade, cognitivo/social e responsabilidade. A
participagdo no comtexto social das criangas e adolescentes serd avaliada pelos instrumentos
Medida de participagdo e ambiente YC-PEM, para criangas menores de 5 anos, e PEM-CY, para
individuos de 517 anos. Os dois sdo questionarios respondidos por vocés pais/responsaveis
e avaliam a participacdo em casa, na escola e na comunidade, além dos fatores ambientais
que podem influenciar nessa participagao.

Por fim, a avaliagdo das funcdes neuromusculoesqueléticas serdo avaliadas pelo Functional
Strength Assessment (FSA), gue foi desenvolvida para avaliar a forga muscular de criangas e
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adolescentes com PC. A fungdo de tolerar a realizacdo de exercicios fisicos serdé mensurada
pelo Early Activity Scale for Endurance (EASE) que € uma avaliagdo realizada com vocés,
cuidadores, sobre a percepgdo que vocés tem do esforgo que eles fazem durante a préatica de
atividades, além do teste de caminhada de & minutos e o Incremental Shuttle Walking Test
Modificado para criangas e adolescentes com PC, ambos realizados em temreno regular, que
também avaliam a funcdo de tolerdncia ao exercicio. A funcio cognitiva, ou seja, a
capacidade da sua crianca/adolescente perceber, aprender, recordar e pensar sobre todas
informagdes que recebe no dia a dia sera realizada com 12 perguntas a crianga ou
adolescente, e a percepcdo de dor por uma escala visual, caso a crianga ou o adolescente
saiba relatar sua sensacdo de dor.

Todas as avaliagbes descritas serdo realizadas de seis em seis meses em criangas Menores
de 6 anos e anualmente em criangas e adolescentes maiores de 6 anos, em horarios
previamente acordados com ofa) senhor(a).

0s riscos envolvidos na pesquisa consistem em riscos minimaos, aqueles tipicos de um dia de
atividade fisica ou brincadeira que ocorre com a crianca/adolescente. Por exemplo, possivel
desequilibrio corporal, desconforto, cansaco e fadiga durante a execugdo da avaliagdo.
Espera-se gue ndo haja intercoméncias, pois, 03 pesquisadores efou vocés estardo ao lado
dos participantes durante cada etapa do estudo amparando o participante e evitando quedas.
Além disto, caso seu filho ou voce gqueira desistir da avaliagdo, o teste podera ser
interrompido a qualguer momento, sem gue haja prejuizo no atendimento fisioterapéutico
prestado. Ademais, em caso de desconfortos, dor, cansago ou qualquer outra queixa, a
avaliacéo serd interrompida garantindo assim, o bem-estar dos avaliados com o tempo de
descanso necessarios durante as avaliagies. Caso seu filho figue cansado, e seja necessdrio,
poderemos reagendar a avaliacdo para continuar a mesma dentro do imervalo maximo de
urma Semana.

As avaliagies serdo realizadas presencialmente com vocg, porém devido ao contexto atual de
pandemia devido ac COVID-19, vocé podera ser avaliado via chamada de video online ou por
telefone. O avaliador conversara diretamente com vocg, realizando a avaliaggo de forma
remota. Outro inconveniente, € gque vocé pai ou responsavel, devera disponibilizar seu tempo
para responder as perguntas. Mo entamto, a entrevista serd agendada no horério que for
melhor para vocé. A entrevista pode ter perguntas gue o deixe constrangido em responder,
Mas serd respeitado o seu direito em nédo responder todas. Ressalta-se que a entrevista serd
individual e em local reservado.

Esta pesquisa ndo trard, a principio, retorno direto para sua crianca/adolescente. Entretanto, a
pesquisa contribuird para acompanhar a evolugdo longitudinal da funcionalidade de criangas
e adolescentes com Paralisia Cerebral residentes no Brasil. Adicionalmente, permitira
identificar as principais incapacidades de criangas e adolescentes com PC brasileiras,
entender a sua natureza e evolugdo das mesmas e a influéncia dos fatores ambientais sobre
essas incapacidades. Futuramente, estratégias de intervencdo poderdo ser formuladas a
partir destes resultados.

Para participar deste estudo vocé ndo terd nenhum custo, nem receberd qualguer
vantagem financeira. Apesar disso, caso alguma despesa extraordindria associada & pesquisa
venha a ocorrer, vocé serd ressarcido. Caso vocé tenha algum prejuizo material ou imaterial
em decoméncia da pesquisa vocé serd indenizado. O Sr. (a) serd esclarecido (a) scbre o
estudo em gualguer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a
participar. Podera retirar seu consentimento ou interromper a participagdo a gualquer
momento. & sua participagdo & voluntdria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer
penalidade ou modificagdo na forma em que o Sr. (&) € atendido pelo pesquisador, que tratara
a sua identidade com padries profissionais de sigilo, atendendo a legislagdo brasileira
(Resolugdo N® 466/12 do Conselho Nacional de Saldde), utilizando as informagies somente
para os fins académicos e cientificos.

Duramte as avaliagbes, vocé podera ser filmado ou fotografado, mas garantimos gue seu rosto
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serd retirado ou tampado por um quadrado preto quando divulgados, pois nossa intencéo &
demonstrar a avaliacdo realizada, para fins de comparacao da funcionalidade e divulgacdio
cientifica, sendo assim, se vocé assinar esse termo estd concordando com a utilizacdo da sua
imagem e seus depoimentos. 0s dados do seu prontudrio eletrdnico serdo necessarios para
analise e complementagdo das avaliagbes, sendo assim, assinando este termo voce também
autoriza o acesso a esses dados.

Os resultados da pesguisa estardo a sua disposigdo guando finalizada. Seu nome ou o
material que indique sua participacdo ndo serd liberado sem a sua permissdo. O (A) Sr.(a)
ndo zerd identificade (a) em nenhuma publicagdo que possa resultar deste estudo. Os dados
e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por
um periodo de 5 (cinco) anos, e apds esse tempo serdo destruidos. Este termo de
consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo gue uma via serd
arguivada pelo pesgquisador responsédvel, na Universidade Federal de Santa Catarina € a outra
sera fomecida ao Sr. (a).

Caso necessite de esclarecimentos, vocé pode entrar em contato comigo pelo telefone (48)
37216254, pelo e-mail: rafaela. maoreira@ufsc. br ou ainda pessoalmente na UFSC- Unidade
Jardim das Avenidas, Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201, sala 314, Jardim das Avenidas —
Ararangud — 5C - CEP: 88.906-072, no qual posso Ihe dar todas as informacdes a respeito
deste estudo em gualguer momento ou inclusive para retirar o seu consentimento. 0 presente
documento, que estard sendo assinado, caso concorde em participar do estudo, serd mantido
por mim em confidéncia. Vocé recebera uma copia desse consentimento, onde consta o
endereco e o telefone do pesquizador principal, em gue pode tirar suas ddvidas sobre o
projeto e participagio de seu filho (), agora ou a qualguer momento.

Ainda, se considerar necessdrio, poderd entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquiza com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Cataring, localizado no
Prédio Reitoria Il na Rua Desembargador Vitor Lima, n® 222, 4° andar, sala 401 no Baimo
Trindade. O contato telefdnico & (48) 3721-6094 e o email: cep.propesq@contato.ufsc br, para
as dentincias cabiveis.

1. E-mail™

2. Declaro que li e entendi toda a informac3o repassada sobre o estudo, sendo os *
ohjetivos e procedimentos satisfatoriamente explicados. Tive tempo suficiente
para considerar a informag3o acima e tive a oporiunidade de firar todas as
minhas dividas. Estou concordando com esse termo, voluntariamente, e tenho
direito, de agora ou mais tarde, discutir qualquer divida que eu venha a ter com
relagdo a pesquisa com a Prof. Rafaela Silva Moreira, (48) 37216254, e-mail:

[afaela moreira@uisc.br.
Margue todas gue se aplicam.

[ ] sim
[ |N&o
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3. SeuNome™

4 Assinando este termo de consentimento, eu estou indicando que concordo com
a participacdo do (a) meu (minha) filho (a) nesse estudo.

Marcar apenas uma oval.

Dﬂmdn

{7 Discordo

5. Nome do seu filhofa ™

6. Data*

Exemplo: 7 de janeiro de 2019

Este comteddo néo foi crisdo nem aprovado pelo Google.

Google Formularios
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APENDICE B - CORRELAGOES ENTRE VARIAVEIS CLINICAS E CONTEXTUAIS E

HABILIDADES SOCIAIS/COGNITIVAS E MOBILIDADE.

Variaveis PEDI-CAT Habilidades PEDI-CAT
Clinicas e Contextuais Sociais/Cognitivas Mobilidade
r p r p

Faixa etaria 0.337 0.003 0.178 0.119
Sexo 0.164 0.151 0.167 0.144
Causa da PC 0.069 0.551 0.074 0.519
Tipos da PC 0.081 0.480 0.045 0.695
Topografia (n: 84)* 0.290 0.015 0.453 <.001
Classificagao peso OMS 0.121 0.290 0.077 0.502
Comunicagdo compreensivel 0.467 <.001 0.362 0.001
Crianga compreende comandos e 0.444 <.001 0.364 0.001
ordens?

Escolaridade do cuidador 0.097 0.401 0.038 0.742
Ocupagéao do cuidador 0.120 0.295 0.116 0.312
Renda familiar 0.020 0.865 0.029 0.799
BPC 0.089 0.440 0.073 0.523
Forma de alimentagao 0.544 <.001 0.684 <.001
Queixa de dor musculares ou 0.003 0.982 0.016 0.893
articulares

Diagnostico De Luxagao De Quadril 0.085 0.730 0.121 0.622
Ja aplicou Botox? 0.077 0.504 0.026 0.819
Comunicagao compreensivel 0.464 <.001 0.362 0.001
Crianga compreende comandos e 0.433 <.001 0.364 0.001
ordens?

Orteses MMII 0.154 0.189 0.067 0.570
Fisioterapia 0.133 0.245 0.229 0.044
Terapia Ocupacional 0.080 0.487 0.006 0.958
Fonoaudidloga 0.235 0.038 0.318 0.005
Nutricionista 0.227 0.046 0.367 <.001
Neurologista 0.054 0.640 0.065 0.569
Pediatra 0.207 0.069 0.220 0.053
Ortopedista 0.143 0.212 0.116 0.311
Psicologo/Psiquiatra 0.106 0.358 -0.027 0.812



Dentista
Enfermeiro/Cuidador
Oftalmologista

Pessoas estranhas conseguem
entender a crianca

A crianga recebe amigos para brincar
ou interagir?

Principal servigo de saude
Frequenta escola
Frequenta shopping

Frequenta locais publicos (postos de
saude, clinicas)

Frequenta parques e areas de lazer

-0.002

0.476™**

0.251

0.457

0.291

0.121

0.123

0.150

0.209

0.986

<.001

0.027

<.001

0.012

0.293

0.284

0.191

0.066

0.080

0.356

0.203

0.354

0.207

0.119

0.217

0.035

0.373

0.488
0.001
0.074

0.002

0.077

0.298

0.056

0.763

<.001

coeficiente de correlagdo de Pearson; p = valor de significancia estatistica (p-value).
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ANEXO A - PARECER COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
SANTA CATARINA - UFSC %94'04“

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Curvas de Atividade e Trajetdrias de Participag&o para Criancas e Adolescentes com
Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL

Pesquisador: Rafaela Silva Moreira

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 28540620.6.2001.0121

Instituicao Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.140.336

Apresentacao do Projeto:

Trata o presente parecer de uma resposta a pendéncia relacionada a um pesquisa multicéntrica na qual a
Universidade Federal de Santa Catarina é co-participante e tem como representante a profa. Dra. Rafaela
Silva Moreira. A pesquisa & um estudo de Coorte, prospectiva que tera como participantes 500 criancas e
adolescentes com idade entre 1 a 18 com Paralisia Cerebral. Os pais e/ou responsaveis serdo submetidos a
um questionarios "sobre os fatores pessoais (i.e., histérico do estado de saude, idade, sexo, nivel de
escolaridade, habitos de vida) e ambientais (uso de produtos e tecnologias, acesso a servigos, profissionais
de saude, transporte,educacao e lazer). O nivel econdmico sera avaliado pelo Critério de Classificagao
Econdmica Brasil Http://www.abep.org/criterio-brasil)." As criangas e adolesentes serdo submetidos a
diversos testes a fim de avaliar mobilidade, habilidades manuais, comunicagdo a partir de instrumentos
validados e utilizados, segundo os pesquisadores, em avaliagdes de rotina durante o acompanhamento
terapéutico das mesmas. Apresenta parecer de aprovagdo com data de fevereiro de 2020 do Comité de
Etica da Universidade de Juiz de Fora que pertence ao centro coordenador. Os Critérios de incluséo:
Criancas e adolescentes diagnosticados com PC, de todos os tipos clinicos e niveis de GMFCS, nascidos

apoés 2004,acompanhados nos servicos de salde vinculados as IFES parceiras.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:

Enderego: Universidade Federal de Santa Catanna, Prédio Reitona Il, R- Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401

Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-6094 E-mail: cep propesq@contato.ufsc.br
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Continuacéo do Parecer: 4.140.336

Acompanhar longitudinalmente a funcionalidade e a incapacidade de criancas e adolescentes com PC de
diferentes regiées do Brasil.

Objetivo Secundario:

1. Identificar e quantificar deficiéncias nas fungbes neuromusculoesqueléticas, limitagdes de mobilidade e
auto-cuidado, restricdes na participacdo de criangas/adolescentes com PC. 2. Criar curvas de referéncia de
capacidade (atividade) e desempenho (participagao) para criangas e adolescentes brasileiros com PC, de
acordo com os niveis de classificagdo no GMFCS e MACSfuncional. 3. Identificar fatores preditores
(pessoais ou biolégicos) e fatores moderadores (ambientais) associados a funcionalidade e incapacidade de
criangas/adolescentes com PC. 4. Investigar a relagdo entre os componentes de funcionalidade
(i.e.,estruturas e fungdes corporais, atividade e participagio) de criangas/adolescentes com PC. 5. Traduzir,
validar e construir dados normativos para a populagdo de criangas com PC brasileiras dos instrumentos de
avaliagcao de funcionalidade que serao utilizados.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Todas as avaliagbes que serdo realizadas na@o sao invasivas, sao avaliagdes de funcionalidade realizadas
rotineiramente nos servigos de fisioterapia das IFES para acompanhamento e planejamento terapéutico da
populagdo de criancas com PC. Essas avaliagdes ndo oferecem risco direto a crianca e serdo realizadas no
local onde as mesmas sdo acompanhadas e atendidas, em ambiente adequado e com risco minimo de
quedas. As criangas poderao se sentir cansadas com as avaliagdes, no entanto as mesmas poderédo ser
realizadas em um periodo de uma semana para minimizar tal efeito.

Beneficios:

Apds as avaliagbes as familias receberdo um relatério do estado de saude da crianga/adolescente e
orientagdes quanto ao prognostico e quanto aos tratamentos baseados nesse prognéstico e em evidéncias
cientificas para melhora da funcionalidade.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Permanece a relevancia do estudo e suas contribuicdes conforme parecer anterior. Os pesquisadores
atenderam a solicitag@o de insercao ao direito ao ressarcimento no TCLE e no TALE, bem como ajustaram a
linguagem do TALE aproximando-se um pouco mais ao entendimento e compreensao dos participantes da
faixa etaria infanto juvenil.

Enderego: Universidade Federal de Santa Catanna, Prédio Reitona Il, R: Desembargador Vitor Lima, n°® 222, sala 401

Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
UF: SC Municipio: FLORIAMOPOLIS
Telefone: (48)3721-6094 E-mail: cep.propesg@contato.ufsc.br
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Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

ez

Readequado a linguagem do TALE e a realizado a insercdo do direito ao ressarcimento no TCLE e no

TALE.

Recomendacoes:
ndo se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Conclusao: aprovado.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacgtes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 26/06/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1512885 .pdf 14:48:42
QOutros Cartaresposta.pdf 26/06/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito

14:46:13
TCLE / Termos de | Assentimento_CURVAS.pdf 26/06/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
Assentimento / 14:44:43
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_menorCURVAS.pdf 26/06/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
Assentimento / 14:44:26
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_Curvas.pdf 26/06/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
Assentimento / 14:43:58
Justificativa de
Auséncia
Declaracio de Autorizacao_ APAE_Maracaja.pdf 26/05/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
Instituicdo e 21:32:48
Infraestrutura
Folha de Rosto Folha_rosto_assinada.pdf 26/05/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
21:32:06
Declaragao de Autorizacao_APAE_Arroio_do_Silva.pdf | 15/05/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
Instituicdo e 15:14.59
Infraestrutura
Declaragao de Autorizacao_APAE_Ararangua.pdf 15/05/2020 | Rafaela Silva Moreira| Aceito
Instituicao e 15:13:33
Infraestrutura
Declaragdo de Autorizacao_Secretaria_Saude_Ararang| 15/05/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
Instituicdo e ua.pdf 15:11:45
Enderego: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitonia Il, R: Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401
Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-6094 E-mail: cep propesg@contato.ufsc.br
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Grod

Infraestrutura Autorizacao_Secretaria_Saude_Ararang| 15/05/2020 |Rafaela Silva Moreira] Aceito
ua.pdf 15:11:45
Projeto Detalhado / |Projeto_Participa_ CEP_25_11_19.pdf 30/01/2020 |Paula Silva de Aceito
Brochura 13:26:47 |Carvalho Chagas
Investigador
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao
FLORIANOPOLIS, 07 de Julho de 2020
Assinado por:
Nelson Canzian da Silva
(Coordenador(a))
Enderego: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria ll, R: Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401
Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-6094 E-mail: cep propesg@contato.ufsc.br
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sl )| Formuiano de Falores Contextuals

Formulario de Fatores Contextuais

0la! Obrigada por fazer parte dessa pesquisal

Este € um questiondric sobre caracteristicas da sua crianca/adolescente. Perguntaremos
também sobre os equipamentos e tratamentos da sua crianga/fadolescente. Este
guestionario faz parte de uma pesquisa sobre a funcionalidade de criangas e adolescentes
com Paralisia Cerebral, coordenada por Fisioterapeutas, professores de sete universidades
publicas do Brasil, o grupo de pesquisa PartiCipa Brasil. Respondendo esse questiondrio vocé
vai nos ajudar a planejar melhores intervengies para essa populagdo. Garantimos que seus
dados pessoais e da crianga/adolescente serdo mantidos em sigilo.

Este gquestiondrio deve ser respondido pelo responsdvel principal da erianca/adolescents.

Responda as questdes abaixo considerando, principalmente, as condigbes atuais da
crianga/adolescente. Se tiver duvidas estamos & disposigdo para respondé-las.

*Obrigatdrio

1. Enderego de e-mail *

2. Codigo de identificag8o da crienga/adolescente: *

Primeiras duas letras da sua cidade, a data de nascimento da crianga/adolescents, e as duas primeiras
letras do nome da crianga,/adolescente— ex: JUNZ DE FORA, DM: 051172012, ARTHUR — JUDST1201 2AR

3. Data em que o questionario esta sendo respondido: *
Exemplo: 7 de janeiro de 2019
4. Como esse questionario serd preenchido? *

Margue todas gue se aplicam.

|:| Preenchimento online pele responsdvel principal da crianga/adolescente
|:| Entrevista realizada pelo pesguizador
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5. Quem esta respondendo o questionaric? MARQUE TAMBEM SE VOCE E OUNAC O
principal responsavel pela crianga/adolescente? *

Margue todas gue se aplicam.

[[ImEe

[ | Pai

|:| Avd ou avo

|:| Sou o principal responsavel crianga/adolescente

|:| Méo sou o principal reponsdvel pela crianga/adolescente

Outro: D

6. Escolaridade do principal responsaved pela criangal adolescente:
Marcar apenas uma oval.

D 1. Educagao infantil
2. Fundamental incompleto
{7} 3. Fundamental completo
l::} 4. Meédio incomplete

{:} 5. Medio completo

C:} 6. Superior incompleto
C} 7. Superior completo

D 8. Mestrado

9. Doutorado

{3 10. Munca estudou
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7. Ocupagdo atual do principal responsavel pela criangal adolescente: *
Marcar apenas uma oval.
I::} Emprego assalariade

D Trabalha por conta prépria (Autdnomo)

D W&o assalariado, voluntdrio/ caridade

C} Estudante

I:D Prendas domésticas/ Dona de casa
) Aposentado

C:} Desempregado (razdo de sadde)

D Desempregado (outra razda)

8. Cidade/Estado que vocés moram: *

9. Nome completo da criangaladolescente

10.  Qual o sexo da criengaladolescente ™

Marcar apenas uma oval.

D Feminino
C:j Masculino

C:jl Mio desejo informar

11. Data de Nascimento da criangafadolescente *

Exemplo: 7 de janeiro de 2019

12. Peso (Kg) da criangalfadolescente ™

hitpe:/itocs. google. comTmsil | 505 0 IINLBUIWIb o aCex YMATIAWER ZZwzk ExEnkiedt



29047201 Fomuiano de Fatores Contaxtuals

13.  Altura (m) da crianga/adolescente *

14, Vocé sabe qual o tipo de paralisia cerebral da criangaladolescente? *

Marcar apenas uma oval.

" Paralisia Cerebral tipo espdstica
D Paralisia Cerebral tipo discinética ou coreoatetosica ou distdnica
{1 Paralisia Cerebral tipo atdxica

C::I M&o sei o tipo de paralisia cerebral

15. Com que idade a crianga/adolescente recebeu o diagnostico de paralisia cerebral:

*

Marcar apenas uma oval.

C:j Antes de completar 1 ano de idade
(::I Entre 1 e 2 anos de idade

[::} Depois dos 2 anos de idade
{7 N&o sei informar

16. Vocé sabe qual a causa da paralisia cerebral da criangal/adolescente? *

Marcar apenas uma oval.

{ ) Causa genética

C::I Problemas durante a gestagio [ gravidez
E::I Asfixia durante o parto

D Problemas apds o parto como internacao
D Outras doengas, como meningite

D Acidentes, como por exemplo gueda

{ I Ndo sei informar qual foi a causa da paralisia cerebral

C:j Outro:
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17.

18.

19.

Fomuiano de Fatores Contaxtuals

Além da paralisia cerebral, a criangaladolescente tem mais alguma doenga?
Marque abaixo todas que vocé sabe. *

Margue todas que se aplicam.

|:| Epilepsia (crise convulsiva)
|:| Doenca respiratdria

|:| Deficigncia visual

|:| Deficigncia auditiva

[ ] Deficigncia cognitiva/mental
I:l Doenca cardiaca

|:| M&o apresenta nenhuma ouwtra doenga

Ourtro: I:l

Qual & principal forma de comunicagio da criangaladolescente? *
Marcar apenas uma oval.
{1 Pela fala/conversando

C:jl Através de gestos, por exemplo, apontando o que deseja

C:‘_} Lhiliza comunicagio alternativa (Tablet, computador, prancha de comunicagio)

D Outro:

As pessoas conseguem entender o gque a criangaladolescente deseja quando
ele(a) se comunica? *

Marcar apenas uma oval.
() sim
I N&e

A criangafadolescente entende a ordens e comandos que s30 dadas a elefa)? *
Marcar apenas uma oval.

() sim

D Nio
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21.

Fomuiano ge Fatores Conbexiuals

Qual a forma de alimentagio da criangaladolescente? *
Marcar apenas uma oval.

{_ I Pela boca, sozinho

(:j Pela boca, sendo alimentado por um adulto

D Gastrostomia

22 Acriangafadolescente, atualmente, utiliza algum medicamento relacionado &

23

24.

paralisia cerebral? Se sim, selecione qual ou quais 580 utilizados. *
Marque todas que se aplicam.

|:| Usa medicamento para dormir

|:| Usa medicamento para diminuir a hipertonia/ espasticidade

|:| Usa medicamento para crise convulsiva
|:| Usa medicamento para diminuir dor
D Usa medicamento para problemas cardiacos

|:| Usa medicamento para doengas respiratdrias
|:| N&o utiliza medicamento

Owrtrac |:|

A criengaladolescente ja se queixou ou reclamou de dores musculares ou nas
articulagoes? *

Marcar apenas uma oval.

l::‘_:l Sim
C:] Néo

A criangaladolescente ja fez alguma cirurgia? *

Margue todas gue se aplicam.

|:| Cirurgia para cormregdo de problemas musculares ou dsseo nas pernas (quadril, joelhos ou

pe)

|:| Cirurgia para cormregdo de problemas musculares ou dsseo nos bragos
|:| Cirurgia para cormregdo de problemas musculares ou ésseo na coluna
|:| Cirurgia para corregdo de deficiéncia visual

|:| Cirurgia de rizotomia dorsal seletiva

|:| Cirurgia para implante de bomba de bacoflenc

|:| Munca fez nenhuma cirurgia

Outro: |:|
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3.

Fomuiano de Fatores Conbexuals

A criangaladolescente utiliza algum desses equipamentos para posicionamento

atualments: *

Mesta questao, selecione os equipamentos que a crianga/adolescente faz uso atualmente. Margue

também como o equipaments foi adquirido (pelo sistema plblico ou particular).

Margue todas que se aplicam.

Usa

Adquiriu pelo
sistema
piiblico

Adquiriu particular
(comprow ou ganhou)

Orteses ou botinhas nas
pernas

[

[

Orteses nos bragos

[

[]

Ll

[

Polaina ou parapadium para
ficar de pé

Cadeira de banho em
concha ou em forma de
banheira

Cadeira de banho com
encosto reclinavel

Cadeira de posicionamento
com ou sem mesinha de
atividades

Cadeirinha de canto
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33

Formuiano de Fatores Conbextuals

No attimo ano, a criangaladolescente ja teve indicagio de algum desses
equipamentos e vocé nao conseguiu adguirr nem pelo sisterma pablico, nem
particular? *

Marcar apenas uma oval

Dﬁim

(::I Mo Pular para a pergunta 35

CQual (quais) destes equipamentos a criangaladolescente teve indicagdo e ndo
conseguiu adguirir? *

Margue todas que se aplicam.

|:| Orteses ou botinhas nas pemas

|:| Ortese nos bragos

|:| Polaina ou parapédium para ficar de pé

|:| Cadeira de banho em concha ou forma de banheira

|:| Cadeira de banho com encosto reclindvel

|:| Cadeira de posicionamente com ou sem mesinha de atividades
[ ] cadeirinha de canto

|:| H&o lembro quais equipamentos
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DA 21 Fomuiario de Faiores: Conbextuals

37, Mo dltimo ano, a criangafadolescente ja teve indicagio de algum desses
equipamentos e vocé ndo conseguiu adquirir nem pelo sistema pdblico, nem
particular? *

Marcar apenas uma oval.

Dsim

(::I Hao FPular para a pergunta 39

38.  Qual (quais) destes equipamentos a criangaladolescente teve indicagio e ndo
conseguiu adquirir? *

Margue todas que se aplicam.

|:| Andador anterior sem rodas
|:| Andador anterior com rodinhas
|:| Andador posterior

[ ] Muletas

|:| Bengalas
|:| Carrinho adaptado

|:| Cadeira de rodas manual
[ | Cadeira de rodas motorizada

|:| Néo lembro quais equipamentos

39. Qual o principal meio de transporte que a familia term disponivel para levar a
criangaladolescente nas suas atividades e tratamentos? ™

Marcar apenas uma oval.

D Carro proprio

{1 Onibus piblico

[:j Metrd

C:I Onibus ou carro de apoio do servigo de saide
C_j Transporte municipal

(" JAndaapé
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43. A criangafadolescente recebe o beneficio de prestagho continuada (BPC)7? Se sim,
com qual idade comegou a receber? *

Marcar apenas uma oval.

{ I Com menos de 2 anos de idade
C::I Entre 2 a 6 anos de idade

[:}I Depeis de 6 anos de idade
"I Nb recebe o beneficio

44 Vocé enfrentou dificuldades para conseguir o beneficio? Quais? *

Margue todas gue se aplicam.

[ ] N&o enfrentei dificuldades

[ ] Falta de informagso

|:| Demora para realizar a pericia

|:| A crianga/adolescente ndo recebe o beneficio

Outroc |:|

45, Quantas pessoas residem na casa? ™

46. Quais as fontes de renda da familia? *

Margue todas gue se aplicam.

[ Pai

|:| Mie

|:| Beneficio da crianga/adolescente
[] Familiares

47 Qual a renda total da familia? *
Deve ser incluido todos que residem na casa e ajudam na renda.

Marcar apenas uma oval.

C:JI Menor que 1 saldrio minimo

C_j 1 salério minimo

(") De 1 até 1,5 saldric minimo
11,5 salério minimo

{7 Menor ou igual & 2 saldrios minimos

D Maior que 2 saldrios minimes



Fomuiaro de Fatores Conbextuals

&-355. Quais tipos de tratamento que a criangaladolescente recebe atualmente? *

Marque quais tratamentos a crianga/adolescente recebe e se s8o feitos pelo sistema publico ou pelo
sistema particular.

Margue todas que se aplicam.

M&o recebe Recebe pelo SUS ou outra Plano
este instituigio que nao oferece Particular de
tratamento custo saude
Fisioterapia ] ] ] ]
Terapia
Ocupacicnal ] ] ] ]
(To)
Fonoaudiclogia |:| I:l |:| |:|
Nutrigéo ] [ [ [
Meurclogista |:| |:| |:| |:|
Pediatra [] [] [] []
Ortopedista ] ] ] ]
Psicdlogo/
paiqui::a D D D D
Dentista ] ] ] O]
Oftamologista ] ] ] O]
Enfermeiro ou D D D D

cuidador




29047021 Fomuiano ge Fatores Conbextuals

50. A criangalfadolescente ja necessitou de algum tratamento que vocé ndo conseguiu
nem pelo SUS nem particular? *

Marcar apenas uma oval.

[:::JSim

D Mao Pular para a pergunta 52

51. Qual tratamento a criangaladolescente ja necessitou e ndo conseguiu? ™

e-110 Familia imediata

52. Quantas criangas, além da criangaladolescente com paralisia cerebral, moram na
mesma casa? *

Marcar apenas uma oval.

{" ) 56 a crianga/adolescents com paralisia cerebral
R

=

s

) 4 oumais

9.  Qual o principal servigo de salde que a crianga/adolescente utiliza? *

61. A'criangaladolescente frequenta a escola? Se sim, qual tipo de escola ele(a)
frequenta? *
Marcar apenas uma oval.

[:] Publica funcional/especial
D Pdblica regular

i Privada

{1 NEo frequenta s escola

7



ANEXO C - TOPOGRAFIA

13032023 11225 Topografla da Parallsla Cerebral

Topografia da Paralisia Cerebral

*Obrigatorio

1. Caodigo da criangaladolescents: *

Primeiras duas letras da sua cidade, a data de nascimento da crianca/adolescente, e as
duas primeiras letras do nome da crianga/adolescente— ex: JUIZ DE FORA, DN:
05/11/2012, ARTHUR — JUO5T12012AR

2. MNome do responsavel pela criangafadolescente: *

3. Nome da criangafadolescente: *

hifpé:/itocs. google COMTMMSIL 2UGaKVITvImguDTival ACU TahagUPSoABR THOVIPYU naiedit
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1302023 1125 Topograia da Paralisia Cerebral

4. Por favor, assinale gual a opg3o representa guantas partes do corpo da
crnian¢afadolescente tem comprometimento:
Marcar apenas uma oval
- ~
!
{ N
A A

},Q |

( Um lado do corpo comprometido Cj.ﬁspemasmﬂsmmum

) 0 corpo todo comprometido

Este comteddo nBo foi criado nem aprovado pelo Google.
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