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RESUMO

A Sindrome Congénita do Zika virus (SCZ) se expressa modificando a funcionalidade e
as trajetdrias de desenvolvimento das criancas ao longo da infancia, com alterac6es na
funcdo motora grossa, na execucdo de atividades e no grau de participacao social. O
planejamento das intervencdes e a oferta do cuidado baseado na familia e no contexto
social, tem sido um desafio no setor de sadude brasileiro. A Classificacdo Internacional
de funcionalidade incapacidade e satde (CIF) se apresenta como um referencial de
modelo biopsicossocial e uma ferramenta significativa para o gerenciamento da
funcionalidade e incapacidade. Portanto, essa dissertagdo foi composta por dois estudos
e um produto técnico. O Estudo I, intitulado: Funcionalidade e Produgédo do cuidado
em criangas com Sindrome Congénita do zika virus atendidas em um Centro
Especializado em Reabilitagdo na Bahia, Brasil teve como objetivo descrever o perfil
de funcionalidade e a funcdo motora grossa de criangas com Sindrome Congénita do
Zika virus atendidas em um Centro Especializado em Reabilitacdo na Bahia, Brasil. A
idade média das criancas foi de 4,45 (+1,96) anos e todas (n=11, 100%) com
diagnostico de microcefalia. Destas, 91% (n=10) com comprometimento motor grave
(GMFCS IV e V) e 9% (n=1) comprometimento motor leve (GMFCS 1). Aquelas com
comprometimento motor grave alcangaram menor pontuacdo média no item C —
engatinhar e ajoelhar (0,57 £0,78), enquanto aquelas com comprometimento leve
alcancaram as maiores pontuagdes, em todas as dimensoes (A, B, C, D e E). O perfil
funcional demonstrou maiores prejuizos nas funcdes neuromusculoesqueléticas e
relacionadas ao movimento, maiores dificuldades na mobilidade e cuidado pessoal,
sendo os servicos, sistemas e politicas de saude a maior barreira, e a familia imediata o
maior facilitador. O Estudo 11, intitulado: Percepcéo das méaes sobre o cuidado em
criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus: um olhar sobre o diagndstico,
teve como objetivo: compreender a percepcdo das maes sobre o cuidado em criangas
com SCZ, na perspectiva do diagnostico. Para a maioria das participantes (4/7), a
descoberta do diagndstico se deu apenas no nascimento da crianga e isto gerou nas maes
sentimentos de desespero e medo. A maior parte delas (4/7) foram comunicadas do
diagndstico por parentes ou meios de comunicacdo local e ndo pela equipe de salde
responsavel. Os achados demonstram que houve falhas na coordenacdo do cuidado a
gestante e assisténcia no pré-natal, além de inadequada comunicacdo em saude. O
fortalecimento da rede de cuidados a gestante e atencdo ao pré-natal, dos vinculos, a
responsabilizacdo e melhoria na disponibilidade de informacgdes que respondam
corretamente as necessidades é fundamental para garantir a cobertura das diversas
demandas e a integralidade do cuidado. O Produto Técnico, intitulado: Projeto:
Formacéo profissional para uso da CIF no CER Il/Jacobina, Bahia que tem como
objetivo implementar um programa de formagéo profissional pra o uso da Classificacdo
Internacional de funcionalidade, incapacidade e saude no Centro Especializado em
Reabilitacdo fisica e intelectual — CER Il em Jacobina, Bahia. A formacao podera gerar
um movimento de coproducdo e cogestdo do processo terapéutico dos individuos,
possibilitando a operacionalizagdo de um modelo interprofissional, baseado na
perspectiva da CIF, e a estruturacdo de formas mais concretas de apoio e continuidade
do cuidado a estas criangas. A compreensdo das trajetdrias funcionais de criangas com
SCZ ratifica a importancia do uso de ferramentas que sejam embasadas num modelo
biopsicossocial e que permitam potencializar o modelo usuério centrado, onde a familia
passa a ser protagonista do processo.

Palavras-chave: Sindrome Congénita do Zika Virus. Funcionalidade. Cuidado.



ABSTRACT

Congenital Zika Virus Syndrome (CZS) is expressed by modifying the functionality and
developmental trajectories of children throughout childhood, with alterations in the
gross motor function, in the execution of activities and in the levels of social
participation. The planning of interventions and the provision of care based on the
family and the social context has been a challenge in the Brazilian health sector. The
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) is presented as a
biopsychosocial model reference and a significant tool for managing functioning and
disability. Therefore, this dissertation was composed of two studies and a technical
product. Study I, entitled: Functionality and Production of care in children with
Congenital Zika Virus Syndrome treated at a Specialized Rehabilitation Center in
Bahia, Brazil aimed to describe the profile of functionality and gross motor function of
children with Congenital Zika Virus Syndrome assisted at a Specialized Rehabilitation
Center in Bahia, Brazil. The children mean age was 4.45 (+1.96) years and all (n=11,
100%) were diagnosed with microcephaly. Of these, 91% (n=10) with severe motor
impairment (GMFCS IV and V) and 9% (n=1) with mild motor impairment (GMFCS I).
Those with severe motor impairment achieved a lower average score on item C -
crawling and kneeling (0.57 + 0.78), while those with mild impairment achieved the
highest scores, in all dimensions (A, B, C, D and E). The functional profile showed
greater losses in neuromusculoskeletal and movement-related functions, greater
difficulties in mobility and personal care, with health services, systems and policies
being the greatest barrier, and the immediate family being the greatest facilitator. Study
I1, entitled: Perception of mothers about care for children with Congenital Zika
Virus Syndrome: a look at the diagnosis, aimed to: understand the perception of
mothers about care for children with SCZ, from the perspective of the diagnosis. For
most participants (4/7), the discovery of the diagnosis only occurred at the birth of the
child and this generated feelings of despair and fear in the mothers. Most of them (4/7)
were informed of the diagnosis by relatives or local media and not by the responsible
health team. The findings show that there were failures in the coordination of care for
pregnant women and prenatal care, in addition to inadequate communication in health.
Strengthening the network of care for pregnant women and prenatal care, links,
accountability and improvement the availability of information that responds correctly
to the needs is fundamental to guarantee the coverage of the different demands and the
integrality of the care. The Technical Product, entitled: Project: Professional
training for the use of the ICF at CER Il/Jacobina, Bahia aimed to implement a
professional training program for the use of the International Classification of
Functioning, Disability and Health at the Specialized Center for Physical and
Intellectual Rehabilitation — CER Il in Jacobina, Bahia. Training can generate a
movement of co-production and co-management of the therapeutic process of
individuals, enabling the implementation of an interprofessional model, based on the
ICF perspective, and the structuring of more concrete forms of support and continuity of
care for these children. Understanding the functional trajectories of children with SCZ
highlights the importance of using tools that are based on a biopsychosocial model,
enhancing the user-centered model, where the family becomes the key issue of the
process.

Keywords: Congenital Zika Virus Syndrome. Functionality. Care
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1  CONTEXTUALIZACAO

O virus Zika (ZIKV), pertencente a familia Flaviridae e ao género Flavivirus, é

responsavel por uma veemente preocupacdo global. Isto se d& em virtude das
consequéncias, principalmente neurolégicas com impactos potencialmente graves,
causadas por ele nos filhos de mées gravidas infectadas que foram afetadas a partir de
um cenario de epidemia generalizada no Brasil hd cerca de 6 anos (FALUYI et al.,
2016; FREITAS et al., 2020). Este foi o pais da América Latina mais afetado pelo virus,
0 que mobilizou a comunidade cientifica brasileira e mundial na producdo de pesquisas
que tém possibilitado maior compreensdo do fendémeno (REGO; PALACIOS, 2016.;
RIBEIRO et al., 2017).

O Ministério da Saude do Brasil foi o 6rgdo que primeiro reconheceu as
implicagGes virais da epidemia de Zika em relagdo ao surto de microcefalia e suas
complicacdes. A circulacdo do virus foi inicialmente confirmada na regido Nordeste,
sendo que os trés estados brasileiros com maior nimero de casos foram: Bahia (18,30%)
Pernambuco (17,24%); e Paraiba (8,07%). As primeiras publica¢fes internacionais
alertando para associacdo entre o Zika virus e o surto de microcefalia datam do inicio de
2016 (DUARTE; GARCIA, 2016; TEIXEIRA et al., 2020).

Apos algum tempo, percebeu-se que a microcefalia no nascimento ndo seria
condicgdo indispensavel para a suspeita de infeccdo congénita pelo Zika. Desde entéo, o
que antes aparentava se restringir a microcefalia e ao comprometimento cerebral, logo
se mostrou como uma nova sindrome genética com um conjunto bem definido de
anomalias (LOPES, 2018). A partir disto, foi caracterizada a Sindrome Congénita do
Zika Virus (SCZ) que além da microcefalia congénita, compreende uma série de
manifestagdes incluindo despropor¢do craniofacial, espasticidade, convulsdes,
irritabilidade, disfungdo do tronco encefélico, problemas de degluticdo, contraturas de
membros, anormalidades auditivas e oculares, e anomalias cerebrais detectadas por
neuroimagem (BRASIL, 2017). Além de uma elevada frequéncia de internacOes
hospitalares, notadamente por infeccdes respiratérias (LOPES, 2018).

Quanto as trajetdrias de desenvolvimento de criancgas infectadas congenitamente
pelo ZIKV e os resultados neurolégicos em longo prazo, permeia uma incerteza
consideravel. Isto porque, durante o processo de desenvolvimento motor das mesmas,
muitas areas funcionais podem apresentar deficiéncia completa, além de dificuldades

expressivas no desempenho das atividades e participacdo em tarefas e desafios
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constantes na mobilidade de criancas com deficiéncia (FERREIRA et al.,2018).

Por experimentar uma variedade de condi¢bes de salde, incluindo grave atraso
no desenvolvimento, deficiéncia intelectual, visual, anormalidades musculoesqueléticas
e epilepsia, essas criangas terdo maior vulnerabilidade ao longo da vida com
consequente necessidade de uma variedade de servicos de satde como resultado de suas
deficiéncias fisicas e intelectuais (KUPER; SMYTHE; DUTTINE, 2018; MOORE et
al.,2017).

Nesta perspectiva, a Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), publicada pela Organiza¢do Mundial de Satde (OMS), em
2001, tem se constituido como uma ferramenta significativa para o gerenciamento da
funcionalidade e incapacidade. Por manifestar os principios e valores do modelo
biopsicossocial, torna-se um referencial, compreendendo funcionalidade e deficiéncia
como uma interacdo dindmica entre problemas de saude e fatores contextuais, tanto
pessoais quanto ambientais (FERREIRA et al, 2018; OMS, 2013).

Incorporando a influéncia dos fatores ambientais e pessoais nas habilidades
funcionais, o uso da CIF operacionaliza a pratica clinica e a pesquisa, resultando em um
amplo potencial para intervencdes terapéuticas. A CIF fornece ainda, o sistema atual
mais adequado para descricdo do cuidado e pode ser utilizada como ferramenta de
referéncia para o trabalho em salde e orientacdo dos servicos, o qual permite a
unificacdo da linguagem utilizada pelos diferentes profissionais da equipe,
incorporando, em especial, 0 modelo Biopsicossocial no planejamento das intervengoes
(TEMPEST et al., 2012; TRABACCA et al., 2012).

Desta forma, o cuidado pode ser considerado uma relacdo intersubjetiva que,
além do saber profissional e das tecnologias necessarias, abre espaco para negociagao e
a inclusdo do saber, dos desejos e das necessidades do outro onde a acdo do trabalho
interdisciplinar e a articulagdo dos profissionais criam um novo modo de significar o
mundo do trabalho na satde (FRANCO, 2007; PINHEIRO, 2008).

Assim, romper com a légica do modelo biomeédico predominantemente para que
0 cuidado seja baseado na familia e no contexto social por meio de uma atengdo com
base interdisciplinar e atuagdo interprofissional, € um desafio no setor de salde
brasileiro (COSTA et al., 2009; MALTA; MERHY, 2010). E, diante de condicdes de
grande complexidade, com marcante impacto no crescimento e desenvolvimento de
criancas, na vida familiar e nos servicos de saude, como acontece no contexto

relacionado & Sindrome Congénita do Zika Virus, e frente as incertezas que se situam
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no ambito dos desdobramentos clinicos, funcionais, sociais e politicos que s6 se
descortinam gradativamente ao longo do tempo, suscitam-se questdes importantes e
desafiadoras para a producio do cuidado das criangas com SCZ (COELHO et al., 2021;
DUARTE et al., 2019).

Ao passo que no mundo inteiro, cientistas trabalnam na perspectiva da
formulacdo de vacinas para prevenir surtos futuros e no controle de vetores para reduzir
a propagacdo de mosquitos infectados, evidencia-se que as criancas afetadas, suas
familias e a sociedade enfrentam desafios para uma vida inteira, com inimeras duvidas
associadas ao futuro. Portanto, aléem de compreender os perfis de desenvolvimento,
funcionalidade e as condi¢Ges de comorbidade, é necessario refletir sobre as praticas de
cuidado e operacionalizar os atributos de vinculo, garantia de acesso, coordenagdo do
cuidado, integralidade da atencdo e interprofissionalidade, imprescindiveis para
promocao e prevencdo, formulacdo de politicas publicas, tratamento e acompanhamento
clinico, apoio e reabilitacdo de criancas e familias (WHEELER et al., 2020; COELHO
etal., 2021).

Dada a contextualizacdo inicial, este trabalho envolveu dois artigos cientificos
(Estudo | e Estudo Il) e um produto técnico. No Estudo I, intitulado “Perfil de
funcionalidade e funcdo motora grossa de criangas com Sindrome Congénita do
Zika virus: um estudo em um Centro Especializado em Reabilitacdo na Babhia,
Brasil” tivemos como objetivo descrever o perfil de funcionalidade e a funcdo motora
grossa de criangcas com Sindrome Congénita do Zika virus atendidas em um Centro
Especializado em Reabilitacdo na Bahia, Brasil.

No Estudo 11, intitulado “Percep¢do das maes sobre o cuidado em criancas
com a Sindrome Congénita do Zika virus: um olhar sobre o diagnéstico”, 0
objetivo foi compreender a percepcdo das mées sobre o cuidado em criangas com SCZ,
na perspectiva do diagnostico.

Devido a necessidade da insercdo e uso da CIF no servico de reabilitacdo, com
vistas a melhoria na producdo do cuidado, como Produto técnico deste estudo,
elaboramos um Projeto intitulado: “Formacao profissional para uso da CIF no CER
I1/Jacobina, Bahia” que tem como objetivo implementar um programa de formacéo
profissional pra o uso da Classificacdo Internacional de funcionalidade, incapacidade e
salde no Centro Especializado em Reabilitacdo fisica e intelectual — CER Il em
Jacobina, Bahia.

Mediante a isto, as producdes geradas por este estudo convergem para uma
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compreensdo mais detalhada de processos que envolvem o cuidado a criangca com SCZ,
envolvendo desde o diagnostico, o contexto ambiental no qual estas familias estdo
circunscritas que em conjunto podem potencializar ou restringir a funcionalidade das
mesmas, até subsidiar acBes voltadas a esfera educacional dentro dos servigos de
reabilitacdo sob a perspectiva biopsicossocial trazida pela CIF.

Para melhor fundamentacdo, apresentamos a seguir pressupostos teoricos,
caminho metodologico de forma geral da pesquisa e em seguida, os estudos 1 e 1l e 0

Produto Técnico, assim como apéndices e anexos.
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2 PRESSUPOSTOS TEORICOS
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2  PRESSUPOSTOS TEORICOS
2.1  Virus Zika e sindrome congénita do Zika virus

2.1.1 Aspectos Historicos

Em 1947, na Floresta Zika em Uganda, foi descoberto o virus Zika (ZIKV) apés
este ter sido isolado de um macaco rhesus durante um estudo de vigilancia de febre
amarela. Em 1948, foi detectado no inseto vetor - Aedes aegypti. Nas décadas seguintes,
varios isolados de ZIKV foram obtidos na Africa — Aedes africanus e na Malésia -
Aedes aegypti. Estudos soroldgicos adicionais nas décadas de 1950 e 1960 detectaram
infeccBes por ZIKV entre humanos apds demonstrada a presenca de anticorpos
neutralizantes em soros humanos coletados da Africa Oriental, sendo relatados, em
1954, os primeiros 3 casos de infeccdo na Nigéria (LANCIOTTI et al.,, 2008;
FAGBAMI, 1979).

Embora, até 2007, o virus Zika fosse amplamente distribuido na Africa e na
Asia, com evidéncias imunolégicas e viroldgicas que sugeriam casos leves com
sintomas que ndo causavam grandes preocupacfes para 0s seres humanos — como febre,
artralgia e erupgdo cutanea - o primeiro surto substancial de febre zika fora da Africa e
da Asia ocorreu em 2007 no estado de Yap, que faz parte dos Estados Federados da
Micronésia, no oeste do Oceano Pacifico e afetou trés quartos da popula¢do. Em 2013,
uma epidemia maior ocorreu na Polinésia Francesa, no Pacifico sul, seguida por surtos
menores em outras ilhas do Pacifico (MUSSO; NILLES; CAO-LORMEAU, 2014).

Por volta de novembro de 2013, ainda na Polinésia Francesa, houve o primeiro
caso da Sindrome de Guillain Barré (SGB) - uma doenca autoimune que causa paralisia
flacida aguda ou subaguda — em uma paciente que a desenvolveu sete dias apés infeccao
por ZIKA. Este foi o primeiro caso descrito associado a infeccdo por Zika virus. A
partir de 2014, o ZIKV se espalhou para outras ilhas do Pacifico, notadamente a llha de
Péscoa -Chile (CAO- LORMEAU et al., 2016; MUSSO; NILLES; CAO-LORMEAU,
2014).

No Brasil, em mar¢o de 2015, os primeiros casos de surto de ZIKV por transmisséo
autoctone foram relatados na Bahia apo6s a identificacdo do virus em andlises que
demonstraram sequéncias da linhagem asiatica do ZIKV. Nos meses seguintes, foi
relatada a primeira identificagdo do ZIKV como agente causador de um surto no
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nordeste do pais (PIELNAA et al. 2020; ZANLUCA et al., 2015).

Segundo Imperato (2016), a disseminacéo para a América do Sul possivelmente
ocorreu em 2014 ou 2015. Especulagdes sobre a entrada do virus no Brasil afirmavam
que houve importacdo da Polinésia Francesa para o pais durante a Copa do Mundo de
Futebol de 2014 ou através das equipes de canoagem, em 2015, das llhas Cook,
Polinésia Francesa, Nova Caled6nia ou Illha de Pascoa, que participaram do Va'a World
Sprint Championships, no Rio de Janeiro.

Musso (2015) contesta a primeira especulacao ao dizer que a suposic¢ao de que a
introducdo do virus no Brasil ocorreu durante a Copa do Mundo de Futebol pode nao
estar correta, uma vez que nenhum pais endémico do zika no Pacifico participou do
evento. Ao invés disso, o autor (MUSSO, 2015) defende que o fato transcorreu na
corrida de canoagem do Va'a World Sprint Championship no Rio de Janeiro, pois ilhas
infectadas com zika, como Polinésia Francesa, Ilhas Cook, Nova Caledénia, e a Ilha de
Péascoa, participaram deste evento esportivo em diversas categorias. Estes eventos
podem ter sido catalisadores para a introducdo do Zika no Brasil, no entanto, por mais
convincentes que sejam essas evidéncias, ha que se cogitar também a possibilidade de
gue um ou mais viajantes de ilhas infectadas do Pacifico tenham visitado o Brasil fora
do contexto desses eventos esportivos (IMPERATO, 2016).

Um novo desafio surgiu no Brasil com a eclosdo do ZIKV e a co-circulagdo com
outros arbovirus (dengue e chikungunya). Na Bahia e em Sdo Paulo, foram
reconhecidas quase que simultaneamente a circulacdo da doenca causada pelo virus
Zika, sendo rapidamente confirmada pelo uso de métodos moleculares. Posteriormente,
no Rio Grande do Norte, Alagoas, Maranhdo, Par4 e Rio de Janeiro, mostrando uma
capacidade de dispersdo espantosa, somente vista no Chikungunya nos Gltimos anos nas
Ameéricas (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015; CANTOCA et al., 2015).

2.1.2 Epidemiologia da Sindrome Congénita do Zika virus

Em grande proporcéo, a disseminacao do virus foi facilitada pela presenca de um
vetor artropode eficiente - mosquitos fémeas Aedes. Esta espécie de mosquito se
adaptou para viver em grande proximidade com os humanos e transmite também uma
série de patdgenos importantes, incluindo dengue e chikungunya. Isto se da

especialmente por grandes centros urbanos densamente povoados com muitas areas com
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saneamento ambiental e mobilidade populacional deficientes (IMPERATO, 2016).

A hipotese de que em regides endémicas do ZIKV as pessoas expostas ao virus
durante a infancia desenvolvem imunidade antes da puberdade em homens e mulheres,
da suporte epidemioldgico para imunidade em massa, tal como em regides da Africa
continental e Asia. Enquanto uma rapida evolugéo viral com modificacdes conservadas
consistentes com consequente adaptacdo a um hospedeiro humano foi percebida como
caracteristica da introducgéo do virus em populacdes imunologicamente virgens e densas
(WANG et al., 2016).

A Organizagdo Mundial de Saude - OMS - rastreou e identificou entre os anos
2011 a 2018, numerosos eventos epidémicos devido a virus emergentes, tais como o
zika virus. Ela classificou como emergéncia de saude publica de interesse internacional
a situacdo vivenciada no Brasil. Substancialmente, nos dltimos cinco anos, a OMS
declarou trés emergéncias globais de salde associadas a virus: SARS-CoV-2 em 2020,
virus Ebola (EBOV) em 2014 e virus Zika (ZIKV) em 2016 (ESTEVEZ-HERRERA et
al., 2021).

Estima-se que aproximadamente 1,3 milhGes de pessoas foram infectadas até
2016, somente no Brasil (PLOURDE; BLOCH, 2016). Até Julho de 2019, foram
registrados em 87 paises casos transmissdo autdctone do ZIKV, dominando nas
Américas, Regido Africana, Regido do Sudeste Asiadtico e na Regido do Pacifico
Ocidental (PIELNAA et al., 2020).

Apesar da aparente estabilidade no nimero de casos, Canto et al. (2021)
mostram em seu estudo um crescimento de 87,6% no numero de casos notificados na
Bahia, entre os meses de janeiro a agosto de 2019 a 2020. Isto reitera o que afirma a
OMS quando expressa que o estado atual da transmissdo e disseminacdo do ZIKV ¢é
ainda uma ameaca a saude global, com potencial de ressurgir como uma epidemia
(PIELNAA et al., 2020).

No boletim epidemiol6gico nacional, das semanas 1 a 42 do ano de 2021, é
apresentada a situacdo epidemioldgica da dengue, chikungunya e zika no periodo
sazonal do pais. Nele constam 5.583 provaveis notificacdes de infeccdo pelo virus Zika,
0 que corresponde a uma taxa de incidéncia de 2,6 casos por 100 mil habitantes no pais
(BRASIL, 2021a). No Boletim anterior a este, 0 Ministério da Saude (MS) atribuiu ao
menor nimero encontrado, a uma possivel subnotificacdo ou atraso nas notificagdes das
arboviroses associadas ao redirecionamento e mobilizacdo das equipes de vigilancia e

assisténcia para o enfrentamento da pandemia da COVID-19 e ao receio da populacédo
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em procurar atendimento em uma unidade de satde (BRASIL, 2021b).

No ano de maior pico - 2016 - o Brasil notificou cerca de quatro vezes mais
casos de Sindrome de Guillain Barré quando comparados aos dados de 2014, sendo que
em Recife a maioria dos casos apresentou anteriormente quadro clinico de Zika virus
(DA SILVA et al., 2020). Ademais, investigagdes, estudos clinicos e epidemioldgicos
realizados em fases subsequentes mostraram que a infeccdo durante a gravidez causou
transmissdo uterina, afetando o desenvolvimento embrionario, causando microcefalia e
outras condigdes graves relacionadas a alteraces do desenvolvimento cerebral (BAUD
etal., 2017).

Além da transmissao fetal, sabe-se que a infeccdo pode ser transferida por
outros meios, como transmissdo sexual e transfusdes de hemoderivados. Portanto, por
sua relevante importancia epidemioldgica no cenario brasileiro devido as suas
manifestacdes clinicas e as complicagdes apresentadas pela populacdo infectada, o
Ministério da Saude do Brasil foi 0 6rgdo que primeiro reconheceu as implicac@es virais
da epidemia de Zika em relacdo ao surto de microcefalia e suas complicacdes
(DUARTE; GARCIA, 2016; MCNEIL, 2016; SANTOS et al., 2018).

Nacionalmente, em boletim epidemioldgico emitido em fevereiro de 2021, o
Ministério da Salde apresenta a situacdo epidemioldgica da SCZ entre os anos 2015 a
2020, e neste constam dados que mostram um quantitativo total de notificacGes
suspeitas de SCZ de 19.622, dos quais 3.577 (18,2%) foram confirmados neste intervalo
de tempo. Ao apresentar os dados correspondentes apenas ao ano de 2020, percebeu-se
a notificacdo de 1007 novos casos, dos quais 597 (59,3%) ainda estéo sob investigacéo e
35 confirmados (3,5%), com a maior parte dos nascimentos ocorridos na regido Sudeste
(n=14). Ao tratar sobre estes nimeros, 0 MS adverte que um elevado percentual de
casos sob investigacdo pode embaracar o entendimento do real cenario epidemiolégico
da SCZ no pais e ainda alerta que para a producdo de informacgédo confidvel que sirva
como guia para o planejamento das acGes em saude, faz-se necessaria a devida
investigacdo, do contrario ndo haveria necessidade da notificacdo dos suspeitos
(BRASIL, 2021c).

Atualmente, a nivel baiano, o boletim epidemioldgico sentinela das doencas
neuroinvasivas por arbovirus, em margo/2021, mostrou dados sobre Doencas
Neuroinvasivas por arbovirus notificadas nos anos de 2019 e 2020 no estado da Bahia.
Estas informacdes indicam 75 casos suspeitos de doengas neuroinvasivas por arbovirus.

Um dos destaques do boletim foi o aumento em 133% em 2020 da Sindrome de
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Guillain-Barré quando comparado ao ano de 2019. Quanto a etiologia por zika virus, em
2020, houve 3% das notificagdes de casos das doencas neuroinvasivas por este
arbovirus (BAHIA, 2021a).

Informacgfes adicionais no boletim epidemioldgico da Sindrome Congénita
Associada ao Zika Virus e/ou outras etiologias (SCZV) da SESAB - Secretaria Estadual
de Salde da Bahia - apresentam dados que mostram que em 2020 houve aumento dos
casos provaveis quando comparado com 0s anos anteriores, mostrando que no periodo
de 17 de maio de 2015 a 31 de dezembro de 2020, foram notificados 2.095 casos de
SCZ, sendo 585 confirmados (27,9%), 684 descartados (32,6%), 215 provaveis
(10,3%), 139 inconclusivos (6,6%) e 451 em investigacdo (22,5%), sendo, em 2020, o
municipio de Salvador o local com maior quantitativo de provaveis casos (10 casos). Os
demais casos distribuem-se em outros 25 municipios baianos, conforme mostra a Figura
1 (BAHIA, 2021b).

Figura 1.Distribuicdo percentual dos casos de microcefalia e outras alteragdes congénitas por ano e
situacdo de investigacdo. Bahia, 2015- 2020.

Fonte: RESP, dados de 17/05/2015 a 31/12/2020. Dados preliminares sujeitos a
alteracfes. Apud: BAHIA, 2021b.

Ainda neste boletim, de todos os casos notificados para SCZV, 55,5% sdo do
sexo feminino, 40,5% do sexo masculino e em 4,1% ndo ha informacgdes sobre o sexo
da crianca/recém nascida. Entre maio de 2015 a 31 de dezembro de 2020, 273
municipios notificaram casos suspeitos de SCZV e/ou outras alteraces do SNC
sugestivas de infeccdo congénita. Conforme observado na Figura 2, nota-se a
distribuicéo espacial dos casos notificados nos dois ultimos anos (BAHIA, 2021b).

2015 2016 2017 2018 2019 2020 TOTAL
AR N TR R [ % | N ] & i *'26 INISIN|%|N|%
Confrmado 168 | 324 340 [ 38| 40 | 2o | P61 | 13 ] sss |29
Descartado Wlant o] 2| ss b n 6 _ b st ] 68 | 326
Inconchisivo |83 9 [69] 10] 43 13 B8 3 12t o oo | 139 66
Investiza; §o0 84 | 104 178 | 127 56 | 251 | 95,! n u BlHs| M |2
Provavel 9 | 17| 30|39 66| 296 m 34l B | 38 | 487 ] 218 | 103
TOTAL 518 | 100 [1005| 100 | 223 | 100 | 159 .m_ R :m; 78 | 100 | 2095 | 100
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Figura 2. Distribuicdo espacial dos casos notificados de microcefalia e outras alteracdes
congénitas. Bahia, 2019/2020*.

Fonte: RESP/DIVEP/SESAB (08/10/15 & 02/01/2021). Dados sujeitos a alteracGes.
Apud: BAHIA, 2021b.

Com relacéo a faixa etaria das mées, observou-se uma variagdo de 13 a 49 anos,
tendo maior proporcdo na faixa entre 20 a 29 anos (47,7%), seguido da faixa de 30 a 39
anos (30,1%). A SESAB alerta que é preciso melhorar a qualidade das notificacdes para
uma analise epidemioldgica fidedigna e o mais proxima possivel da realidade, visto que
em 3,3% das notificagGes, ndo ha registro da data de nascimento da mde (BAHIA,
2021b).

Diante do estado de emergéncia em Saude Publica em funcdo da COVID-19, as
investigacdes dos casos notificados em 2020 foram afetadas, encontrando-se em zero,
conforme boletim publicado em 16 de Abril de 2021. Nos anos anteriores a taxa dos
casos confirmados de SCZV por 10.000 nascidos vivos (NV) foi de 13,2 em 2015, 13
em 2016, com significativa redu¢do em 2017 (0,8/10.000NV), 2018 (0,44/10.000NV) e
2019 - 0,2/10.000NV (BAHIA, 2021b).

2.1.3 Fisiopatogénese e Diagnostico da Sindrome Congénita do Zika virus

As infecgBes em tecidos-alvo estabelecem sucesso quando passam por duas
etapas basicas: superacdo das defesas do hospedeiro local no lugar da infeccéo (barreira
e resposta imunoldgica), contaminando uma célula que é suscetivel e permissiva a
producdo de virions infecciosos, e a liberacdo pela célula afetada de um nudmero
suficiente de particulas infecciosas que sdo capazes de viajar para o tecido alvo e

novamente infectar uma célula suscetivel (KLASE et al., 2016).
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O diagndstico da infecgdo pelo ZIKV no Brasil depende da identificacdo do
virus por confirmacéo bioldgica, através do RT-PCR - deteccdo do RNA do virus no
soro usando PCR de transcricdo reversa (RT). No entanto, o diagnoéstico laboratorial €
desafiador por conta da baixa viremia e reatividade cruzada dos anticorpos do ZIKV
com outros flavivirus, como o0 DENV - virus da dengue. Como 0s ensaios de RT-PCR
para ZIKV geralmente ndo estdo disponiveis, a maioria dos casos €, entdo,
diagnosticada clinicamente, sem confirmacdo laboratorial (BRASIL, 2017;
GOURINAT et al., 2015).

Foi demonstrado no estudo de Tang et al. (2016) que o ZIKV infecta com
eficiéncia células progenitoras neurais corticais humanas, sendo estas um alvo direto do
virus. A infeccdo, portanto, leva a déficits do ciclo celular e aumento da morte celular.
N&o obstante, uma das questdes pendentes mais criticas sobre a fisiopatologia mediada
pelo ZIKV é como as infecc¢des, que podem ndo ser diagnosticadas, na gestante ou na
crianga em desenvolvimento, podem levar a efeitos duradouros no funcionamento do
sistema nervoso mais tarde na vida (CHRISTIAN; SONG; MING, 2019).

Quando o ZIKYV foi isolado do macaco rhesus sentinela, o soro retirado dele foi
subsequentemente injetado em grupos de camundongos intraperitonealmente ou
intracerebralmente. Os resultados mostraram que enquanto os camundongos que
receberam injecBes intraperitoneais permaneceram saudaveis, todos os camundongos
injetados intracerebralmente mostraram uma reacdo adversa, fornecendo a primeira
evidéncia do neurotropismo do ZIKV nesta espécie (DICK; KITCHEN; HADDOW,
1952).

Uma revisdo sistematica feita por um painel de especialistas da Organizacéo
Mundial de Saude — OMS - apresenta uma série de estudos que demonstram os efeitos
teratogénicos do ZIKV no cérebro em desenvolvimento, destacando investigagdes que
descobriram que particulas virais isoladas do cérebro fetal, mas ndo de outros tecidos,
eram capazes de se replicar em cultura de células. Além disso, a linhagem africana e a
cepa brasileira de linhagem asiatica se replicam em diferentes tipos de células
progenitoras neurais, conquanto, reconhecem que o virus Zika sozinho pode nédo ser
suficiente para causar anomalias cerebrais congénitas ou SGB, pois ndo se sabe se esses
efeitos dependem da presenca de cofatores ainda ndo caracterizados, nem se o virus da
dengue faz parte, pois € transmitido pela mesma espécie de mosquito e circulou em

muitos paises durante 0 mesmo periodo (KRAUER et al., 2017).


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Gourinat%20AC%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25530324
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Embora a microcefalia tenha sido a descoberta de maior impacto nos recém-
nascidos, outras malformacOes associadas a infeccdo congénita por ZIKV foram
descritas, incluindo perda auditiva, anomalias e achados oculares. Quando ocorrem no
primeiro ou segundo trimestres da gravidez, os efeitos da infeccdo intrauterina por
ZIKV sdo mais graves, especialmente no primeiro trimestre, oscilando de morte fetal até

varias anormalidades congénitas (KLASE et al., 2016).

Aragdo et al. (2017) descrevem que os bebés nascidos com microcefalia
apresentaram o maior nimero de anormalidades e malformacdes mais graves, seguidos
pelos com microcefalia pds-natal e, em seguida, pelos bebés sem microcefalia. Estes
trés espectros de gravidade na sindrome do Zika congénita mostram que: criangas com
microcefalia ao nascimento apresentam todas as anormalidades descritas na literatura e
com aspecto simétrico; quando se trata de microcefalia pds-natal, cuja expressdo é
comparavel a da microcefalia ao nascimento, ndo existem as calcificacbes fora da
juncéo cortical-subcortical e a agiria (auséncia de giro ou circunvolucéo cerebelares); e
qguando sem microcefalia, se apresentam com calcificacBes restritas a juncdo cortical-
subcortical, areas de paquigiria (malformacdo congénita do cortex cerebral), retardo da

mielinizagéo e discreto aumento ventricular, de aspecto assimétrico.

Outras correlacdes foram feitas a partir de achados de alteracbes espinhais e de
raizes nervosas na sindrome congénita do Zika, dentre elas a artrogripose - definida
como contratura de duas ou mais articulagfes desde o nascimento. Ela est4 associada a
maior gravidade do dano cerebral, com maior numero de calcificagdes cerebrais e maior
chance de calcificacGes infratentoriais, bem como maior chance de hipoplasia de tronco
enceféalico e cerebelo, além de paquigiria e auséncia de polimicrogiria (malformacao da
organizacdo cortical), o que poderia indicar que a sindrome congénita do Zika com
artrogripose ocorre nos estagios iniciais do desenvolvimento fetal, porque a paquigiria
resulta da falha da migracdo neuronal e de organizacdo cortical entre a 122 e 162
semanas de gestacdo, ao passo que a polimicrogiria ocorre por volta da 20? semana
(ARAGAO et al., 2017).

Desta forma, necessitou-se de uma nova terminologia para essa condi¢éo clinica,
a Sindrome Congénita do Zika virus - SCZ - que além da microcefalia congénita,
compreende uma série de manifestacdes incluindo desproporcdo craniofacial,
espasticidade, convulsdes, irritabilidade, disfuncdo do tronco encefalico, problemas de

degluticdo, contraturas de membros, anormalidades auditivas e oculares, e anomalias
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cerebrais detectadas por neuroimagem - calcificagGes (predominantemente na jungéo
cortical-subcortical), malformacdes do desenvolvimento cortical, ventriculomegalia e
anormalidades na formacao do corpo caloso (BRASIL, 2017). Neste sentido, Franca et
al. (2018) afirmam que a microcefalia ndo pode ser usada como Unico sintoma para a
triagem dos casos de sindrome congénita do Zika Virus.

Através de reunides técnicas e oficinas que envolveram a participacdo de
especialistas e Sociedades Médicas de Especialidades, o Ministério da Salude elaborou
orientagcdes para investigacdo dos casos e para 0 entendimento do comportamento da
doenca, ap6s observar que outras alteracbes ndo necessariamente associadas a
microcefalia, bem como que algumas alteragcGes somente eram evidentes de forma tardia
ap0s 0 nascimento, e isto era trazido por meio de relatos dos servigos de salde,
profissionais e especialistas envolvidos no cuidado das criancas. Assim, estabeleceu
definicbes operacionais para a notificacdo, investigacdo, classificacdo e
acompanhamento de fetos, recém-nascidos e criangas, desde o pré-natal até a primeira
infancia (BRASIL, 2017). Assim, casos suspeitos sdo notificados conforme critério

apresentados no Quadro 1, abaixo:

Quadro 1. Critérios de Notificacéo.

CRITERIOS CRITERIOS FETO

A PARTIR DA 8 SEMANA
ATE O NASCIMENTO

RECEM NASCIDO > 40
HORAS DE VIDA

RECEM NASCIDO ATE 48
HORAS

Apresentar um ou mais dos
critérios abaixo

Apresentar um ou mais dos
critérios abaixo

Apresentar um ou mais dos
critérios abaixo

Circunferéncia  craniana  (CC)
menor que -2 desvios-padréo,
segundo tabela de Intergrowth, de
acordo com a idade gestacional ao
nascer e Sexo;

Se PRE-TERMO (<37 semanas de
gestacdo): CC menor que -2
desvios-padrdo, segundo a curva
de Intergrowth, de acordo com a
idade gestacional e sexo

Exame de imagem com presenga
de calcificacOes cerebrais

Desproporc¢éo craniofacial

Se A TERMO OU POS-TERMO
(>37 semanas de gestagdo): CC
menor que -2 desvios-padréo,
segundo a tabela da Organizacdo
Mundial da Salde, de acordo com
a idade gestacional e sexo

Exame de imagem com presenca
de alteraces ventriculares

Artrogripose

Desproporc¢éo craniofacial

Exame de
menos dois

imagem com pelo
dos sinais mais
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freqlientes tabela de

referéncia

segundo

Ultrassonografia  (USG) com
padréo alterado durante a gestacéo

Artrogripose

Fetos submetidos a cirurgia fetal
para correcbes de malformacbes
congénitas com resultado
laboratorial positivo ou reagente

para STORCH+Zika.

Observacdo da persisténcia de
duas ou mais manifestagdes
neuroldgicas, visuais ou auditivas,
sem outra causa conhecida,
independente do histérico materno

Duas ou mais manifestaces
neuroldgicas, visuais ou auditivas,
mesmo nao persistente, de mae

com histérico de
suspeita/confirmacéo de
STORCH* +Zika durante a
gestacao

Alteracéo do crescimento/
desenvolvimento neuropsicomotor
sem causa definida, independente
do histérico clinico de infec¢do na
gestacao

Fonte: BRASIL(2017.p.22-24)
*sigla usada para os patdgenos mais frequentes relacionados as infecgdes intrauterinas

Na presenca de 6bito, os critérios quando houver aborto espontaneo sdo: relato
de exantema e/ou febre sem causa definida durante a gestacdo; USG fetal prévia ao
abortamento apresentando alteracGes conforme tabela de referéncia; quando a gestante
apresentar resultado laboratorial positivo ou reagente para STORCH+Zika, realizado
durante a gestacdo ou nas primeiras 48 horas ap6s 0 abortamento ou quando do
atendimento médico para esta situacdo. Por 6bito fetal ou natimorto: didametro ou
circunferéncia craniana menor ou igual a -2 desvios padrdo para idade gestacional e
sexo, de acordo com tabela do Intergrowth, obtido durante a gestacdo por meio de
ultrassonografia ou mensurado logo apos o parto; Desproporcdo craniofacial;
artrogripose; relato de exantema e/ou febre sem causa definida durante a gestacéo;
guando a gestante ou mae apresentar resultado laboratorial positivo ou reagente para
STORCH+Zika, realizado durante a gestagdo ou dentro das primeiras 48 horas apds o

parto. Para Obito neonatal precoce (ocorrido até o 7° dia de vida): relato de exantema
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e/ou febre sem causa definida durante a gestacdo; quando a mae apresentar resultado
laboratorial positivo ou reagente para STORCH+Zika, realizado durante a gestacdo ou
dentro das primeiras 48 horas ap0s o parto (BRASIL, 2017).

Todos os casos que atendem aos critérios elencados acima devem ser registrados
no formulario eletrénico Resp (Registro de Eventos de Saude Publica), também podem
ser registrados em sistemas de informacao oficiais, como Sinan (Sistema de Informacéo
de Agravos de Notificacdo) Sinasc (Sistema de Informacdes sobre Nascidos Vivos) e
SIM - Sistema de Informagéao sobre Mortalidade (BRASIL, 2017).

Duas etapas distintas e complementares compdem o processo de investigacao
dos casos e oObitos notificados. A primeira identifica se 0 caso ou ébito é decorrente de
processo infeccioso durante a gestacdo, e, a segunda identifica, de forma ampliada e
complementar, o diagndstico completo das criancas para que possa ser dado o melhor
encaminhamento para o cuidado na rede assistencial. Isto é, os métodos de investigacao
objetivam acrescer 0s achados da vigilancia e simultaneamente possibilitar um
diagnostico completo para que o melhor encaminhamento assistencial seja dado de
acordo com as demandas diversas de cada RN ou crianga (BRASIL, 2017).

Quando da averiguacdo etiolégica, se houver possibilidade de investigacdo
laboratorial, rastreia-se a etiologia da infecgéo, priorizando os STORCH+Zika. Os casos
sdo confirmados para sindrome congénita associada ao agente infeccioso quando for
identificada a etiologia. Tao logo ndo for possivel identificar o agente infeccioso, 0s
casos serdo classificados como confirmados (COM relato de exantema ou febre sem
causa definida durante a gestacdo, além de ndo haver resultado laboratorial para
STORCH+Zika, por falta ou erro na coleta da amostra da mée ou do RN; ou ainda com
resultado laboratorial negativo ou inconclusivo para STORCH+Zika, realizados em
amostra da mde ou do recém nascido, de acordo com os protocolos especificos para
cada doenca e disponibilidade dos testes) ou provaveis de infeccdo congénita (de
genitoras SEM relato de exantema ou febre sem causa definida durante a gestacao, além
da auséncia de resultado laboratorial para STORCH+Zika, por falta ou erro na coleta da
amostra da mae ou do RN; ou ainda com resultado laboratorial negativo ou inconclusivo
para STORCH+Zika realizados, em amostra da mde ou do RN, de acordo com o0s
protocolos especificos para cada doenca e disponibilidade dos testes) se apresentarem
duas ou mais manifestacdes (BRASIL, 2017) de acordo com os critérios clinicos ou de
imagem que demonstrem anomalias congénitas, conforme a Figura 3 e Figura 4, a

sequir:
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Figura 3. Quadro referente aos principais achados relacionados a sindrome congénita associada a infecgéo
pelo virus Zika: Alteracdes mais comuns identificadas durante o pré-natal.
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Figura 4. Quadro referente aos principais achados relacionados a sindrome congénita associada a infecgao
pelo virus Zika: AlteragcBes mais comuns identificadas ao nascer e dentro do 1° més de vida.
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No entanto, para concluir adequadamente a maior parte dos casos, recomendam-
se a abordagem clinica com anamnese, exame fisico, exame neuroldgico, exames de
imagem e outros exames laboratoriais trazidos nas OrientacGes integradas de vigilancia
e atencdo a salde no &mbito da Emergéncia de Saude Publica de Importancia Nacional:
Procedimentos para 0 monitoramento das alteragdes no crescimento e desenvolvimento
a partir da gestacdo até a primeira infancia, relacionadas a infeccao pelo virus Zika e

outras etiologias infecciosas dentro da capacidade operacional do SUS (BRASIL, 2017).

2.1.4 Consequéncias e intervengdes da Sindrome do Zika Virus

E comum que muitos dos individuos que foram infectados com o virus
permaneceram clinicamente assintomaticos ou entdo desenvolveram uma doenca leve
que consistia em cefaleia, febre, artralgia, mal estar, conjuntivite e erupcdo cutanea
maculopapular. A principal preocupacdo permeia o fato de que a transmissdo de mae
para filho pode ocorrer durante a gravidez, levando ao surgimento da microcefalia e
outras deformidades congénitas em bebés ou ainda a abortos espontaneos (SCHULER-
FACCINI et al., 2015).

O Centro de Controle e Prevencdo de Doencgas em parceria com o Ministério da
Saude do Brasil e a Secretaria Estadual de Salde da Paraiba realizou um estudo de
Resultados e Desenvolvimento do Zika em Bebés e Criancas, em 2017, que registrou
problemas continuos de desenvolvimento e comportamento relacionados a infeccédo
congénita por ZIKV, incluindo convulsées cronicas, disfungdo motora grave, disturbios
do sono e resposta visual e auditiva prejudicada aos estimulos, que se tornam mais
aparentes & medida que essas criancas envelhecem (SATTERFIELD-NASH et al.,
2017).

Pesquisas prospectivas em larga escala estdo em andamento para identificar até
10.000 mulheres gravidas em regibes com transmissdo ativa de ZIKV e monitorar o
estado das mulheres durante a gravidez e a saude do feto e recém-nascido. Este tipo de
estudo é de grande relevancia para identificar patologias emergentes em mulheres
infectadas com ZIKV cujos bebés ndo apresentam microcefalia fetal (CHRISTIAN;
SONG; MING, 2019).

Lima et al. (2019) observaram em seu estudo que lactentes acometidos pela SCZ
possuem atrasos em seu desempenho funcional, com discreta evolugédo ao longo do

tempo. Eles destacam que, especialmente na area de mobilidade, foram percebidos


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7523638/#R93
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7523638/#R93
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7523638/#R93
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7523638/#R93

32

ganhos minimos no intervalo de tempo analisado, com maxima dependéncia dos
cuidadores pelos lactentes, sugerindo estagnacdo do desenvolvimento infantil.

As manifestaces clinicas do virus Zika sobre o desenvolvimento
neuropsicomotor sdo polimorficas, e se apresentaram desde os primeiros dias. Esses
bebés sdo hiper excitados, com grande tendéncia, inicialmente a hipertonia. Somado a
isto ha o choro neuropatico, estridente, persistente, inconsolavel. Com o passar dos
meses, 0 tonus axial diminui, surgindo a hipotonia cervical e a hipertonia apendicular,
produzindo posturas compativeis com o quadro apresentado pelos pacientes com
encefalopatia crénica ndo progressiva da infancia ou paralisia cerebral - PC (PESSOA et
al., 2018),

Mesmo sem um diagnostico confirmado de infeccdo pelo ZIKV ou muito
depois de o virus ser detectado, complicacGes neuroldgicas relacionadas ao ZIKV
também podem surgir durante estagios posteriores de desenvolvimento. Isso indica que
pode haver uma populagdo ndo reconhecida de criangas que podem estar sujeitas a
efeitos de longo prazo apos a exposicdo no Utero, e todas as criangas nascidas de maes
que foram infectadas durante a gravidez devem continuar a ser monitoradas em longo
prazo (CHRISTIAN; SONG; MING, 2019).

Como ainda ndo se conhece todo o espectro de situacGes é provavel que a
sindrome congénita associada ao virus Zika se manifeste duas vezes mais através de
outras alteracdes neurologicas, do que pela microcefalia. Esta, portanto, é apenas a
ponta do iceberg de um espectro de lesdes que levam a um atraso global do
neurodesenvolvimento e a consequentes limitagdes (PESSOA et al., 2018; MOORE et
al., 2017).

Diante das manifestacdes clinicas apresentadas, os profissionais e as familias das
criancas acometidas tém se deparado com diversas duvidas e desafios sobre o futuro
delas, cuidados a serem realizados e 0s impactos na vida presente e na futura. Apesar da
reducdo do ndmero de casos notificados de ZIKV no Brasil, 0s impactos sociais e
econémicos sdo de carater duradouro (DUARTE et al., 2019).

O Ministério da Saude do Brasil desenvolveu e implementou, em todo o pais, um
protocolo abrangente para notificacdo e investigagdo de todos os bebés com
microcefalia e todas as mulheres com suspeita de infeccdo pelo zika virus durante a
gravidez, ap6s, em setembro de 2015, as autoridades de salde comecarem a receber
relatorios médicos constando um aumento no ndmero de criangas nascidas com

microcefalia. Confirmado o aumento na prevaléncia de microcefalia em nascimentos no
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nordeste do Brasil, em comparagdo com estimativas relatadas anteriormente, o MS
rapidamente estabeleceu um registro de microcefalia no pais, culminando em novembro
no andncio da possivel associacdo da microcefalia com a infecgdo pelo virus Zika
durante a gravidez (OPAS, 2015).

A resposta a SCZ tem se concentrado em grande parte na prevencdo da infecgdo
e no desenvolvimento de diagndsticos e tratamentos. A avaliacdo sistematica na
infancia, através de instrumentos padronizados, especialmente durante os primeiros
anos de vida - momento de maior neuroplasticidade - é fundamental para o
entendimento das condigdes clinicas e possiveis repercussdes sobre o desenvolvimento
infantil. (PESSOA et al., 2018; HALEY et al.,1992). Pela associacdo do ZIKV com
atrasos motores graves e prejuizos funcionais, faz-se necessaria uma avaliacdo bem
conduzida, utilizando instrumentos de medida validos, responsivos e confidveis que
favorecam um bom planejamento terapéutico, com uma abordagem centrada no
paciente e na familia (ABRAFIN, 2016; BARBOSA et al., 2016).

O Ministério da Saude recomenda que, além do acompanhamento dos pais, as
criancas com microcefalia apés infeccdo pelo ZIKV também sejam encaminhadas para
estimulagdo precoce em centros de reabilitacdo por fisioterapeutas, fonoaudidlogos e
terapeutas ocupacionais. Em paralelo ha necessidade de um esfor¢co conjunto para a
elaboracdo e o fortalecimento de politicas publicas voltadas a melhoria da prestacdo de
servigos que abordem o cuidado na perspectiva da integralidade (FERREIRA et al.,
2018; BRASIL, 2017).

2.2 Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) €
um modelo, desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Salde, para a estruturacdo e
documentacao de informacg6es sobre funcionalidade e incapacidade que fora publicada
em 2001 com uma linguagem comum para a pratica clinica e com o objetivo de avaliar
incapacidade e funcionalidade (MAGALHAES et al., 2019; OMS, 2013).

O termo-chave do modelo da CIF é a funcionalidade e esta é usada no aspecto
positivo das experiéncias humanas, sendo 0 aspecto negativo correspondente a
incapacidade, ambos sob uma perspectiva bioldgica, individual e social. A
funcionalidade abrange os aspectos positivos das fungbes e estruturas do corpo,

atividades e participacdo dos individuos. A incapacidade se refere as deficiéncias ou
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prejuizos nas fungdes e estruturas, limitacdo de atividades ou restrigdo na participagéo.
O termo funcionalidade sintetiza a operacionalizacdo da saude bioldgica e da saude
vivida, sendo reconhecido como o terceiro indicador da saude, juntamente com a
mortalidade e a morbidade, pela OMS (FARIAS; BUCHALLA, 2005; OMS, 2013).

A CIF é fundamentada na integracdo dos modelos biomédico e social,
oferecendo a instrumentalizacdo de uma abordagem biopsicossocial e multidimensional,
através de uma visdo coerente das diferentes concepcdes de salde e incapacidade. Por
conseguinte, oferece um sistema de classificacdo cientificamente sélido e consensual
importantes para avaliar a funcionalidade e incapacidade em diferentes agravos e
contextos (OMS, 2008; OMS, 2013).

Com suas multiplas finalidades, a CIF foi elaborada para servir a setores
diversos e varias disciplinas, com objetivos que vao desde proporcionar bases cientificas
para compreensdo e 0 estudo da salde, estabelecer uma linguagem comum para a
descricdo de saude e dos estados relacionados a esta entre diferentes usuarios, até
permitir a comparacao de dados entre paises e fornecer um esquema de codificacdo para
sistemas de informagéo em satde (OMS, 2008).

A OMS ressalta que a CIF é utilizada por diferentes esferas que envolvem
seguranca social, educagdo, trabalho, seguros, economia, alteracbes ambientais e
desenvolvimento de politicas e legislacdo em geral, isto porque, trata-se de uma
classificacdo da saude e dos estados relacionados com a salde. Por estes motivos é
mencionada e incorporada nas Regras Uniformes para a Igualdade de Oportunidades
para Pessoas com Incapacidades, e aceita como uma das classificagcbes sociais das
Nagdes Unidas. Assim, a CIF tanto constitui um instrumento apropriado para o
desenvolvimento de legislacdo internacional sobre os direitos humanos bem como de
legislacdo a nivel nacional (OMS, 2008).

Com base nas condigcdes estruturais e ambientais que interferem na
funcionalidade dos individuos, a CIF €é aplicavel a todas as pessoas, pois engloba todos
o0s aspectos relacionados a salde humana e algumas questdes relevantes para a saude
relacionados ao bem-estar, descrevendo-os em dominios de saude e dominios
relacionados a saude, organizando as suas informagcfes em duas partes, com dois
componentes cada: a primeira em funcionalidade e incapacidade, e a segunda em fatores
contextuais. A primeira parte se subdivide em componentes de: Fun¢des do corpo e
estruturas do corpo, Atividades e Participacdo. A segunda em: fatores ambientais e
pessoais (DORNELAS et al., 2014; OMS, 2008).
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Cada componente pode ser expresso em termos negativos e positivos. Neles ha
dominios, e nestas varias categorias, que sdo as unidades de classificacdo. Uma
categoria da CIF é representada por um codigo alfanumérico que denota um dos
componentes da CIF: funcbes corporais [b], estruturas corporais [s], atividades e
participagcdo [d] e fatores ambientais [e]. Essas letras sdo seguidas por um codigo
numérico que comeca com 0 numero do capitulo (um digito), seguido por outros
numeros apropriados a cada categoria. A salde e os estados relacionados com a saude
de um individuo podem ser registados através da selecdo do codigo ou codigos
apropriados da categoria e do acréscimo de qualificadores, que sdo c6digos huméricos
que especificam a extensdo ou magnitude da funcionalidade ou da incapacidade naquela
categoria, ou em que medida um fator ambiental € uma barreira ou um facilitador.
Sendo os qualificadores codificados com um, dois ou mais digitos ap6s um ponto
separador, a utilizacdo de qualquer codigo deve ser acompanhada de, pelo menos, um
qualificador, pois, sem eles, os codigos ndo tém significado (OMS, 2008; SCHIARITI
et al., 2018).

Por descrever a situacdo de salde de cada pessoa dentro de um universo de
dominios de satde ou de dominios relacionados a saude, é relevante salientar que nesta
classificagdo, as pessoas ndo sdo as unidades de classificacdo, isto &, a CIF ndo
classifica pessoas, ela faz uma descricdo alinhada aos fatores contextuais ambientais e
pessoais (OMS, 2008).

2.2.1 Componentes da CIF
2.2.1.1 Funcdes e Estruturas do Corpo

As Funcdes do Corpo sdo as funcdes fisiologicas dos sistemas organicos,
enquanto as Estruturas do corpo sdo as partes anatdmicas, tais como, 6rgdos, membros
e seus componentes. Os capitulos sobre funcdo e estrutura descrevem aspectos da
anatomia e fisiologia respectivamente sendo organizados em paralelo (OMS, 2008;
OMS, 2013).

Para ilustrar e diferenciar funcdes e estruturas, podemos citar exemplos trazidos
pelo Manual Pratico da CIF quando ilustram que a forca € uma funcéo, enquanto os
musculos sdo estruturas. O Manual destaca ainda que a integridade em uma funcéo ou
estrutura ndo deve ser usada como um indicador de que a estrutura ou funcdo de suporte

também esta intacta. E ao contrario disto, a incapacidade em uma funcdo ou estrutura
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ndo deve ser usada para inferir ou pressupor incapacidade em uma estrutura ou funcao
de suporte. A exemplo, uma incapacidade grave nas funcdes intelectuais pode estar
associada com um cérebro intacto do ponto de vista anatdmico (OMS, 2013).

A Funcdo do Corpo utiliza-se de um qualificador para indicar a magnitude do
nivel de satde ou gravidade do problema, ja as estruturas do corpo sdo codificadas com
até trés qualificadores: um qualificador genérico (referente a extensdo), um segundo -
opcional - que especifica a natureza da deficiéncia, e um terceiro também opcional, que
indica a localizacdo. Os problemas nas func¢des ou na estrutura do corpo séo chamados
de deficiéncias, sendo caracterizadas como um desvio importante ou uma perda e
podem ser temporarias ou permanentes; progressivas, regressivas ou estaveis;
intermitentes ou continuas. E por este motivo que ao descrevé-las deve-se reportar a
fisiologia e anatomia esperadas para a média de uma pessoa com a mesma idade e
género. No caso de criangas, a comparacdo pode ser feita com o0s marcos de
desenvolvimento alcancados em uma idade especifica pela populacdo geral (OMS,
2008; OMS, 2013).

A vista disso, o escopo e a finalidade deverdo conduzir a sele¢do do usuario na
escolha mais apropriada, posto que como todas as categorias das fungdes e estruturas do
corpo podem ser aplicadas a um Unico individuo de forma simultdnea, torna-se
notadamente importante definir as areas de interesse a serem descritas ou o nivel de
detalhe de cada dominio (OMS, 2008; OMS, 2013).

2.2.1.2 Atividades e Participagao

Entende-se que atividade é a execucdo de uma tarefa ou acdo por um individuo
e participacdo é o envolvimento numa situacdo da vida, estando os mesmos incluidos
numa lista Unica que engloba a totalidade das areas vitais, desde a aprendizagem bésica
até as interagdes interpessoais ou de trabalho. Descrevem, portanto, como o individuo
exerce suas atividades diarias e se engaja na vida social, considerando as funges e
estruturas do seu corpo (OMS, 2008; OMS 2013).

Organizados desde simples tarefas e acdes até areas mais complexas da vida, 0s
contedos desses componentes incluem itens referentes a tarefas e demandas gerais;
comunicacdo, mobilidade, cuidados pessoais, atividades e situacdes da vida domestica;
aprendizagem e aplicacdo do conhecimento; relagdes e interaches interpessoais;

educacdo e trabalho; autossuficiéncia econdmica e vida comunitaria (OMS, 2008).
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Conforme o Manual Pratico para uso da CIF, para descrever uma atividade ou
area de participacdo com determinadas categorias, € primordial dedicar-se no melhor
conjunto que retrata seus aspectos criticos e que € compativel com o objetivo do registro
das informacdes. Por conter categorias com Varios elementos que se relacionam entre si,
0 Manual exemplifica isto com a demonstracdo da participagdo na educagdo escolar
englobando a organizacdo da rotina diaria, o gerenciamento do estresse e das demandas,
a execucdo de tarefas Unicas e multiplas, e assim por diante (OMS, 2013).

As limitagdes de atividade sdo dificuldades que um individuo pode encontrar na
execucao de tarefas. RestricBes de participacdo sdo problemas que um individuo pode
experimentar no envolvimento em situacdes reais da vida. Os dominios deste
componente sdo qualificados por dois qualificadores: desempenho e capacidade (OMS,
2008).

O qualificador de desempenho vai descrever “o que um individuo faz no seu
ambiente real”. Este ambiente real representa a experiéncia vivida no contexto social e
fisico em que a pessoa esta inserida no seu dia a dia. Ja o qualificador de capacidade
descreve “a capacidade de um individuo para executar uma tarefa ou acdo em um
ambiente uniforme ou padrdo” que seria, provavelmente, o nivel mais elevado que uma
pessoa poderia alcangar na execucdo de uma determinada acdo ou tarefa em um dado
momento em espacos que ndo tenham a presenca de barreiras ou obstaculos, de forma a
permitir a avaliagdo da capacidade total do individuo. A codificagdo combinada de
desempenho e capacidade da ao usuario oportunidades para fazer mudangas no
ambiente para melhorar a funcionalidade, pois, configura-se como uma técnica poderosa
para entender o efeito final do ambiente sobre uma pessoa (OMS, 2008; OMS, 2013;
USTUN, 2002).

2.2.1.3 Fatores Contextuais da CIF

Quanto aos Fatores Contextuais, estes representam o estilo de vida de um
individuo e o histérico completo da vida do mesmo. Eles incluem dois componentes:
Fatores Ambientais — que constituem o ambiente fisico, social e atitudinal no qual as
pessoas vivem e conduzem sua vida, de forma individual ou social - e Fatores Pessoais
— histdrico particular e o estilo de vida que englobam as caracteristicas do individuo que
ndo sdo parte de uma condigcdo de saude. Os fatores pessoais ndo sdo classificados na

CIF devido a grande variacdo social e cultural associada aos mesmos (OMS, 2008).
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Sendo classificados como fatores externos, os Fatores Ambientais podem ter
uma atuacdo positiva ou negativa sobre a participacdo dos individuos enguanto
membros da sociedade, sobre seu desempenho em executar suas atividades ou ainda
sobre a funcgdo e estrutura corporal dos mesmos. S&o organizados sob a Gtica de dois
niveis distintos, a saber: individual - diz respeito ao ambiente imediato do individuo,
com suas caracteristicas fisicas e materiais, que podem ser espa¢gos como o domicilio, a
escola e o local de trabalho - e o social, que abarca desde atividades comunitarias,
organizacdes e servigos relacionados ao ambiente de trabalho, 6rgdos governamentais,
servicos de comunicacdo e de transporte e redes sociais informais, até leis,
regulamentacdes, regras formais e informais, atitudes e ideologias (OMS, 2008).

O meio ambiente possui um papel central no estado funcional do individuo, pois
pode agir como barreira ou facilitador no desempenho de suas atividades e na
participacdo social, o que faz com que seja mudado o foco do problema, passando de
uma natureza puramente bioldgica para a interacdo entre a disfuncdo apresentada e o
contexto ambiental onde as pessoas estdo inseridas (FARIAS; BUCHALLA, 2005).
Desta forma, quando um fator ambiental melhora o desempenho, ele é codificado como
um facilitador, quando ele reduz o nivel de desempenho, ele é codificado como uma
barreira (OMS, 2013).

Ha que se considerar que a codificacdo deve acontecer de acordo com a relacdo
que os fatores estabelecem com o individuo cuja situacdo estd sendo descrita, ou seja,
devem ser codificados com referéncia a influéncia que eles tém na funcionalidade,
como facilitador ou barreira, tendo em mente que ndo é raro que um fator ambiental
atuar tanto como um facilitador quanto como uma barreira. A exemplo, podemos citar
uma mée que da suporte a seu filho em uma area da vida, mas ao mesmo tempo impede
0 desenvolvimento da sua autonomia nas relagdes interpessoais ou um medicamento
que alivia alguns sintomas mas causa efeitos colaterais adversos (OMS, 2013).

Sobre os Fatores Pessoais, estes representam influéncias sobre a funcionalidade
especifica do individuo que ndo estdo representadas em outras partes da CIF, e
abrangem género, idade, raca, estilos de vida, habitos, condicdo ou nivel social,
educacéo e profissdo, entre outros. No entanto, por sua variacao extrema ainda néo estdo
detalhados na CIF. Dessa forma, entende-se que ao inserir essas informag0es na coleta
de dados, um investigador pode contribuir em fornecer uma base empirica para o futuro

desenvolvimento dos fatores pessoais na CIF (OMS, 2013).
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2.2.1.4 Utilizacdo da CIF

Fundamentada numa abordagem ecologica e interdisciplinar, e identificando as
barreiras ambientais que sdo obstaculos e/ou facilitadores do processo, a CIF é capaz de
descrever a situacdo que cada individuo apresenta em diversos dominios, entretanto
apesar do seu reconhecimento como ferramenta Util e de uso internacional, a utilizacdo
pratica da CIF para avaliar a incapacidade e funcionalidade tem sido descrita na
literatura como bastante dificil pelo excessivo nimero de cddigos, o que nos faz
perceber que ainda sdo laboriosas as tentativas de sistematizar e incorporar a CIF na
rotina dos servicos (OLIVEIRA et al., 2021; OMS, 2008).

Apesar da virtuosidade em possibilitar uma descricdo integral da saude e dos
estados relacionados a salude nos ambitos biolégico, pessoal e social, a CIF foi
considerada um tanto morosa e impraticavel na sua utilizagdo em ambiente clinico ou
avaliativo pela quantidade de cddigos. Em virtude disso, a OMS e 0s seus centros
colaboradores, tém desenvolvido “listagens” mais curtas que facilitam a aplicabilidade
da classificacdo. Trata-se da criacdo dos core sets, que sdo conjuntos de categorias para
determinadas situacdes, ou os checklists — listas resumidas que podem ser aplicadas em
qualquer populacdo, com ou sem disturbios de funcionalidade e independentemente da
presenca de doencas (BlIZ; CHUN, 2020; USTUN; CHATTERJI; KOSTANJSEK,
2004).

No Brasil, leis e politicas se estruturam com base nos conceitos da CIF, como a
Lei Brasileira de Inclusdo e a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, sendo o
modelo biopsicossocial utilizado desde 2007 como forma de avaliacdo da deficiéncia
para concessao de beneficios, tais como o Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC
(BRASIL, 2012). Entretanto, séo discretas as tentativas de sistematizar a CIF na
assisténcia a salde, mesmo sendo o seu uso um dos itens de verificagdo do Programa
Nacional de Avaliagdo dos Servicos de Saude (PNASS), na avaliacdo dos Centros
Especializados em Reabilitacio - CER - em complementacdo a Classificacdo
Internacional de Doencas - CID-10 (BIZ; CHUN, 2020; BRASIL, 2015).

A vista disso, sdo discutidos na literatura diversos desafios para a ado¢éo da CIF
na pratica clinica que convergem para a necessidade de trabalho em equipe, suporte
gerencial e uma mudanca de cultura. Tém sido estabelecidos programas de treinamento
e formacbes que sdo considerados eficazes no ensino de profissionais de saude e

assisténcia social sobre a classificacdo. Nestes, os objetivos, a légica da CIF e as
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habilidades em usa-la devem ser ensinadas de forma acessivel, universal e padronizada,
engrandecendo seus atributos de comparabilidade e harmonizacdo. Para tal, destaca-se a
necessidade de facilitadores externos com experiéncia na CIF (BJORCK-AKESSON et
al., 2010; TEMPEST et al., 2012).

Através da compreensdo de que a CIF tem o potencial de balizar as atribuigdes
de toda uma equipe multidisciplinar e ndo apenas de uma profissdo, aprender sobre a
CIF, sua implementacédo e conscientizacdo dela podem ser combinados com sucesso.
Portanto, é crucial que mais estudos que tenham como foco os resultados de
treinamentos para a implementacdo da CIF sejam realizados, expondo evidéncias de
formas mais eficientes e significativas de sua adocdo na pratica clinica (MAINI et al.,
2008; TEMPEST et al., 2012).

Ademais, este modelo ajuda a evitar duplicacdo ou mecanismos contraditdrios na
prestacdo dos servicos, revelando-se como recurso técnico para a anélise de op¢des de
politicas e para o desenvolvimento de modelos para prever o impacto provavel dessas
opcdes. A consisténcia dos registros possibilita que uma amostra especifica da
populacdo seja comparada com a populacdo geral, estimando necessidades néo
atendidas de forma potencial. O registro comparavel de incapacidade entre as diferentes
areas politicas é importante para uma prestacdo de servi¢o igualitaria e para o
estabelecimento de responsabilidades. Dessa maneira, a CIF facilita a comparabilidade
entre diferentes opcbes de politicas no que se refere a cobertura, objetivos,
instrumentos, estratégias, responsabilidades e mecanismos de financiamento da politica,
e pode ajudar a desenvolver uma abordagem centrada na pessoa, nos servicos de saude e
nos servicos relacionados com a participagéo na educagdo, emprego ou engajamento da
comunidade (OMS, 2013).

2.2.1.5 AplicacOes da CIF a Reabilitacéo Infantil

O modelo da CIF auxilia no processo de decisdo de metas a serem atingidas e na
determinacdo dos resultados significativos por ser guia importante para a selecdo de
instrumentos de medicdo em diversas areas, como é o caso do crescimento exponencial
no campo da reabilitacdo infantil. Isto se traduz na oportunidade para auxiliar a
integracao das varias perspectivas relativas a reabilitacdo de criancas com algum tipo de
deficiéncia (DORNELAS, 2014; OMS, 2013).
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A Classificacdo é posta como um guia para 0 processo de avaliacao,
planejamento da intervencdo e avaliacdo do tratamento realizado em criangas com
alteragBes neuroldgicas. Baseados nela, diferentes instrumentos podem ser utilizados
para cobrir 0s varios conceitos do modelo, que se tornou um referencial que melhor
retrata 0s principios e valores do modelo biopsicossocial, compreendendo
funcionalidade e deficiéncia como uma interacdo dinamica entre problemas de salde e
fatores contextuais, tanto pessoais quanto ambientais (OMS, 2008; FERREIRA et al.,
2018)

Tém sido propostas varias estratégias para incorporar a CIF aos servigos
publicos de salde e reabilitacdo, pois o seu uso redireciona os modelos centrados
exclusivamente na condicdo clinica e buscam efetuar o modelo social da deficiéncia,
levando em consideracdo o ambiente da crianca e os fatores pessoais que influenciam a
salde e as atividades nesse contexto. As ferramentas baseadas na CIF, como o0s
conjuntos basicos da CIF, fornecem um grupo de categorias relevantes para uma
avaliacdo efetiva e objetiva da funcionalidade e incapacidade. O uso destes conjuntos
pode ajudar os profissionais a compreender melhor as necessidades das familias e de
seus filhos e, portanto, melhorar a colaboragdo familia-profissional (FERREIRA et al.,
2018; OMS, 2008; ROSENBAUM, 2016).

Os atributos essenciais de cada componente da CIF sdo descritos pelas
definicGes operacionais da classificacdo e possuem aspectos de fundamentacdo para
avaliacdo, de forma que estas podem ser configuradas em questionarios, ou do
contrério, os resultados colhidos com a utilizagdo de instrumentos avaliativos podem ser
codificados utilizando-se os termos da CIF (DI NUBILA; BUCHALLA, 2008).

Atentando-se para o fato de que a identificacdo, avaliacdo, 0 acompanhamento
da evolucéo e intervengfes no desenvolvimento infantil de maneira precoce podem
evitar complicacGes futuras para criangas com desenvolvimento atipico e/ou em risco e
que os anos iniciais de vida destas sdo considerados periodos criticos, com grande
plasticidade neural, a literatura cientifica reforca a importancia da promocéo a salude e
acoes de prevencao com praticas precoces, por meio de instrumentos ou abordagens que
levem em consideragdo o desenvolvimento na sua complexidade de fatores, tais como a
CIF (AMORIM et al., 2009; JOHNSON, 2016; OMS, 2008).

Araujo et al. (2018) consideram que para estimular uma abordagem contextual
biopsicossocial e acompanhar o desenvolvimento infantil, é necessario considerar a

triade individuo (crianca), ambiente e tarefas, e para isto destaca que 0 governo precisa
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avancar nas acGes com as familias. Este fato é também corroborado pelo estudo de
Barbosa et al. (2012) quando afirmam que compreender a perspectiva dos pais sobre o
cuidado terapéutico € de extrema importancia para potencializar 0s processos e
resultados dos servigos.

Por fim, a implementagdo de mudangas na pratica clinica, baseadas na CIF,
requer planejamento e apoio organizacional de todos os profissionais de uma equipe
multidisciplinar, a fim de que as praticas em salde possam ser aprimoradas por meio do
envolvimento e respeito de todos que atuam na equipe. Esse compartilhamento de
responsabilidades potencializa a capacidade de manejar as demandas da reabilitacdo,
suscitando meios geradores de autonomia dos usuarios e descentralizacdo das acdes. O
que pode representar uma possivel resposta com relacdo a dificuldade de acesso ou
descontinuidade do cuidado na area da reabilitacio (BRASIL, 2015; MAENPAA et al.,
2017).

2.3 Producéo do cuidado: conceitos e reflexdes

Em tempos recentes tem vindo a tona uma série de novos discursos no campo da
saude coletiva, mundial e nacional, tais como a promogéo da saude, vigilancia da saude,
salde da familia, reducdo de vulnerabilidade, entre outros. Tais argui¢Bes trazem ao
debate diversos convites a renovagéo das praticas em salde, contudo, para que haja uma
efetiva consolidacdo dessas propostas entendem-se necessarias transformacdes bastante
radicais no nosso modo de pensar e fazer salde, especialmente em seus pressupostos e
fundamentos (AYRES, 2009).

Destarte, um planejamento que tange a reorganizacdo dos servi¢gos de salde o
qual vislumbra o cuidado com um olhar subjetivo como um conceito norteador para a
edificacdo das acOes, sendo a producdo deste parte imanente do processo de trabalho
que permite relacdes acolhedoras com o potencial de suscitar vinculos, na logica usuario
centrado que aposta nas tecnologias mais relacionais a assisténcia aos USUArios
(FRANCO; MERHY, 2013; QUINTANILHA et al., 2017).

Deste modo, ha uma necessidade de contrapor-se a l6gica de uma formacéo de
tradicdo biologicista, em que a doenga, ou as partes enfermas de um corpo, eram o foco
da intervengdo dos profissionais de satde ou ainda no modelo “médico hegemonico,
produtor de procedimentos”, o que fomenta uma discussdo sobre o cuidado que esta

diretamente relacionada ao encontro entre seres (FRANCO; MERHY, 2012;
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QUINTANILHA et al., 2017). Segundo Ayres (2009), cuidar como um “tratar que seja”
perpassa pelas competéncias técnicas, entretanto, ndo se limita a elas. E mais que
construir um objeto e intervir sobre ele. E considerar construir projetos e relagdes entre
matéria e espirito, corpo e mente, de sujeito para intersubjetividades, de controle técnico
para sucesso pratico e de tratar para cuidar.

Logo, o cuidado pode ser considerado como uma relacdo intersubjetiva que,
além do saber profissional e das tecnologias necessarias, abre espaco para negociacao e
a inclusdo do saber, dos desejos e das necessidades do outro onde a acdo do trabalho
interdisciplinar e a articulagdo dos profissionais criam um novo modo de significar o
mundo do trabalho na satde (FRANCO, 2007; PINHEIRO, 2008).

Ronilk (2006) afirma que o que define o perfil do cuidado ndo é o lugar fisico
onde ele é realizado, mas o territorio existencial no qual o trabalhador se inscreve como
sujeito ético-politico, e que anda com ele onde ele estiver operando seu processo de
trabalho. A autora (RONILK, 2006) define “territorios existenciais” como o que cada
um tem dentro de si, e como cada individuo delineia sua forma de significar e
relacionar-se com o mundo. Desta forma, ao falar sobre a produgdo do cuidado
podemos imaginar que 0s processos de trabalho trazem em si a singularidade dos
territérios existenciais aos quais os trabalhadores se engajam, podendo, por exemplo, ser
territérios existenciais que significam como valor o acolhimento, vinculo e um cuidado-
cuidador. O fato de o territorio existencial habitar o sujeito significa que onde ele
estiver, seja na atencdo basica, no hospital, atencdo especializada, domicilio, entre
outros, vai produzir o tipo de cuidado que se inscreve no seu universo como uma ética,
modo de ser no mundo, a ser construida.

O movimento de mudanca na saude pressupbde entdo, processos de
desterritorializacdo, isto €, a ruptura com o velho territério, e movimentos de
reterritorializacdo, buscando novas identidades existenciais que vdo pedir novas praticas
de cuidado (RONILK, 2006). Isto s6 € possivel porque o trabalho em salde é
dependente do trabalho vivo em ato (FRANCO; MERHY, 2012) o que possibilita, na
liberdade do agir em saude, muitos movimentos de idas e vindas, territorializacfes e
desterritorializagbes, composicdo e decomposicdo de mundos (FRANCO; MERHY,
2013).

Um componente essencial a partir desta discussdo é a compreensdo de que o
trabalho e m salde € e em ato, no seu exato momento de producao, criagdo, portanto se
realiza na atividade do trabalhador (FRANCO; MERHY, 2012). As praticas de saude
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como toda atividade humana s&o atos produtivos, pois modificam alguma coisa e
produzem algo novo, portanto, visam produzir efeitos que buscam alterar um estado de
coisas estabelecidas como necessidades. Neste ambito, os atos da producdo e do
consumo do produto ocorrem ao mesmo tempo, mas com a singularidade que o produto
possui, variando de acordo com a particularidade da relagdo usuario-trabalhador,
configurando uma relacdo “intercessora” - de afetamento mutuo (FEUERWERKER,
2014).

Franco e Merhy (2012) afirmam que no processo produtivo do cuidado, o
trabalho vivo impulsiona forcas inigualaveis no ato de produgdo, de forma que os
trabalhadores operam sob a ética do cuidado que é manifesto pelo manejo das
tecnologias de trabalho e as subjetividades que atuam também na producdo do mundo
do cuidado em salde. Isto se torna factivel porque em seu processo de trabalho, o
agente tem altos graus de liberdade e pode exercer o atributo do auto-governo, em ato,
nos encontros.

Ao se tratar das tecnologias de trabalho, trés tipos configuram distintos modelos
de atencdo a saude: tecnologias duras — instrumentos necessarios para alimentar o
raciocinio clinico e também todos os outros equipamentos e medicamentos utilizados
nas intervengOes terapéuticas; leve-duras - que permeiam o campo do conhecimento
técnico - e as tecnologias leves - que permitem a producdo de relagbes envolvidas no
encontro trabalhador- usuario mediante a escuta, o interesse, a construgdo de vinculos,
de confianca, possibilitando mais precisamente captar a singularidade, o contexto, o
universo cultural, os modos especificos de viver determinadas situacdes por parte do
usuario, enriquecendo e ampliando o raciocinio clinico do trabalhador de saude
(FEUERWERKER, 2014).

Atualmente, pela forma como operam as ldgicas dos poderes administrativos,
politicos e técnicos, as caracteristicas vinculadas as tecnologias duras e leve-duras ainda
encontram terreno favoravel para se imporem, as quais se destacam no processo de
atendimento do outro, desconsiderando por muitas vezes as tecnologias relacionais.
Para que se supere esta situacdo é necessario atuar com dispositivos que permitam
redefinir os espacos de relagdes entre os varios atores envolvidos nestes processos,
modificando o propoésito dos estabelecimentos de satde, ampliando, através de arranjos
novos, 0s modos de produzir atos de saude por meio de novas combinagGes tecnologicas
em que o peso das tecnologias leves seja maior e em que as demandas dos usuarios,

trazidas em ato, ocupem um lugar central, pois a qualificacdo do encontro por meio do
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reconhecimento das tecnologias leves pode contribuir para esta centralidade invertida
para a necessidade do usuario (FEUERWERKER, 2016).

Contudo, a producao dos atos cuidadores € atribuicdo de todos os trabalhadores
de uma unidade de saude. A criacdo de relagdes de confianca e conforto neste espaco,
amplifica a escuta e o olhar fazendo com que a complexidade da vida dos usuarios tenha
possibilidade de adentrar as unidades e influenciar a maneira dos trabalhadores
compreenderem o processo salde-doenca e os sofrimentos da vida. O resultado disto é a
colocacao do usuario na posicdo de agente ativo na producao de sua salide e no encontro
com os trabalhadores de saude, fato este diferente do lugar em que hegemonicamente se
coloca o usuério, objeto das acOes de saude. Neste sentido, o territorio das acdes
cuidadoras faz parte da esfera ndo apenas de todos os tipos de trabalhadores que atuam
na &rea da salde, mas também dos usuérios e de suas familias. (FEUERWERKER,
2014).

Além destes aspectos, € de extrema relevancia a compreensdo de tecnologia de
atencdo a salude em relacdo ao encontro terapéutico, dando énfase na atribuicdo de
significados as experiéncias, sendo, portanto, necessario considerar 0s modos como
aplicamos e construimos tecnologias e conhecimentos cientificos, com o objetivo de ter
maior clareza dos limites, para enxergar as necessidades de saude e definir as
intervengdes de salde. Estar diante do outro ndo se resume ao papel de simples
aplicador de conhecimentos, e a acdo de saude ndo pode se restringir a aplicacdo de
tecnologias, pois € vital a articulacdo da intervencdo técnica a outros aspectos nédo
tecnologicos (AYRES 2009).

Assim sendo, a compreensao de tecnologia aponta para a reflexdo do cuidado em
salde e este, em uma abordagem hermenéutica, envolve voltar-se a presenca do outro e
aperfeigoar a interacédo, procurando ter presenca ativa, interagdes intersubjetivas ricas e
dindmicas, redes de conversacdo, acolhimento, responsabilizacdo e expansdo de
horizontes, possibilitando, entdo, reconstruir as praticas de salde para que possamos
chama-las de Cuidado (AYRES, 2009).

2.3.1 Cuidado as pessoas que vivem com deficiéncia
Quanto ao cuidado as pessoas com deficiéncia, este deve ser planejado e

executado em Redes de Atencdo a Salde - RAS - em funcdo das necessidades

especificas da populacdo, dos arranjos territoriais e das demandas regionais. Isto
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permite que a atengdo em salde esteja orientada para a realidade, dando subsidios para
0s projetos terapéuticos singulares, aumentando as possibilidades de equidade e cuidado
integral a estes individuos (CAMPQOS; SOUZA; MENDES, 2015; BRASIL, 2010).

A Rede de Cuidados & Saude da Pessoa com Deficiéncia no &mbito do SUS foi
criada pelo Ministério da Saude e seu processo de formulacdo e implementagéo iniciou
em 2012 (BRASIL, 2012). Anteriormente a esta, o cuidado a saude da pessoa com
deficiéncia estava limitado aos servicos do componente de saude da Atencédo
Especializada, o que claramente se mostrou insuficiente para as demandas de saude da
pessoa com deficiéncia. A Rede atual atenta-se para o fato de que os Centros de
Reabilitacdo sdo necessarios, mas ndo devem atuar sozinhos e apesar de funcionar como
pontos de atencao para acdes especificas no cuidado a saude destas pessoas, sdo também
concebidos como espacos de articulagdo com os outros pontos de atencdo do SUS
(CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015; BRASIL, 2010).

As acles intersetoriais sdo imprescindiveis ao atendimento integral das pessoas
com deficiéncia, j& que as necessidades de salde destas vdo além da saude (OTHERO;
AYRES, 2012). Portanto, respeitando as diversidades territoriais e culturais, faz-se
necessaria a coordenacdo entre diferentes servicos e profissionais para ofertar uma
abordagem integral desses sujeitos, de maneira que a fusdo de acdes promova a
qualidade de vida e a inclusdo das pessoas com deficiéncia na sociedade (DUBOW;
GARCIA; KRUG, 2018).

E importante destacar que a inclusdo de profissionais da area da reabilitagéo,
como fisioterapeutas e fonoaudiologos, na Atencdo Baésica, por exemplo, oportuniza
uma relacdo mais proxima com o0s usuarios, em particular aqueles com alguma
deficiéncia, permitindo identificar riscos e possibilidades de intervengdes da equipe
junto aos individuos e suas familias baseados em um cuidado a salude que respeite a
dimensdo dialogica do encontro (VIEIRA; FAVORETO, 2016). Desta forma, o
atendimento nos niveis de atencdo priméaria, quando possivel, pode configurar um
elemento facilitador do acesso ao cuidado por estes usuarios, podendo minimizar a
demanda reprimida nos servicos especializados que ocorre em fungdo do tradicional
modelo biomédico que ndo pactua com a integralidade do cuidado as pessoas com
deficiéncia (DUBOW; GARCIA; KRUG, 2018).

Assim, 0 modo com que se produzem as conexdes dos seres viventes e coletivos
no cotidiano pode se chamar de rede viva, e a composicdo desta em diferentes contextos

de grupalidade e jeitos de viver socialmente encontra-se em constante mutacéo, e se da
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pela articulacdo intra e entre redes formais, o qual depende de movimentos e iniciativas
de trabalhadores que atuam nos diferentes servicos. Dessa maneira, € de fundamental
importancia valorizar e reconhecer os encontros ocorridos no cotidiano das relagdes,
destacando-se a importancia dos movimentos micropoliticos para a edificacdo de redes
potentes e consequentemente a qualificacdo do cuidado (DUBOW; GARCIA; KRUG,
2018; MERHY et al., 2014).

Portanto, o maior desafio ainda é promover as mudancas estruturais que rompam
com a pratica procedimento-centrada e apontem para a producdo do cuidado,
direcionado a um fazer integral, corresponsavel e resolutivo, entretanto, por percorrer
um caminho ndo-linear, constitui-se em tarefa de dificil execucdo, o qual faz-se
necessario que se estabeleca um processo de mudanca que envolve uma politica de
formacdo articulada com a prética. Trata-se, portanto, de projetos coletivos, integrados
aos cuidados de saude, em que trabalhadores, gestores e usuérios devam ser
corresponsaveis no fazer salde, cotidianamente nos diversos setores que compdem as
linhas de cuidado (ARAUJO et al., 2010).

2.3.2 Cuidado a crianga com Sindrome Congénita do Zika virus

No periodo de surgimento da SCZ os maiores desafios listados para o sistema de
saude permearam a esfera das agdes de vigilancia em salude com vistas a deteccéo
precoce das infeccBes pelo Zika virus em gestantes, e a identificacdo, recebimento e
monitoramento dos casos, junto & oferta inicial de tratamento dos recém-nascidos que
apresentavam altera¢des no neurodesenvolvimento (PEITER et al., 2020).

A partir do nascimento das criancas com SCZ, foram implantados em diversas
regides brasileiras programas voltados para a reabilitacdo e apoio financeiro das
familias (LOWE et al., 2018). O governo brasileiro precisou rapidamente ampliar a
oferta de servigos de salde, aumentar as agdes de vigilancia sanitaria e atividades
voltadas a pesquisa, no entanto, tem sido descrito que estas opera¢6es por si s6, ndo tem
garantido o0 acesso aos servi¢os (ALBUQUERQUE et al., 2019).

Isto fica claro, por exemplo, ao se pensar sobre a organizacdo geogréafica dos
servicos, onde os longos trajetos, os custos e a falta de disponibilidade afetam o acesso a
estes locais, e se torna uma verdadeira barreira para os cuidadores e/ou pais das crian¢as
com SCZ, comprometendo a adesdo, 0 acompanhamento e bons resultados (DUTTINE
et al., 2020)



48

Em condigdes cronicas como as relacionadas a deficiéncia infantil, o acesso a
servicos, sistemas e politicas publicas pode se apresentar como um importante
facilitador e indicador de resultados funcionais positivos (FERREIRA et al., 2018) e o
desafio de ofertd-los é potencializado pelas singularidades da SCZ, visto que seus
desdobramentos vém acontecendo ao longo dos anos (DIAS et al., 2019).

Também é percebida a necessidade de organizacdo de suporte mais robusto as
familias, ja que o contexto nas quais elas estdo inseridas constitui elemento importante
para o planejamento do cuidado, visto que para elas, abordar os aspectos do ambiente
que se comportam como barreira e que afetam a qualidade de vida das criangas e
familias é primordial (DUTTINE et al., 2020).

Por conseguinte, compreende-se que embora seja uma condicdo em curso, a
SCZ exige acdes voltadas a integralidade do cuidado e a garantia deste, que articulem as
intervencOes desde os diferentes pontos da rede de atencdo a salde até o0s servigos
escolares e de lazer com a finalidade de promover uma melhor participacdo social
(ANDRADE et al., 2021; LOWE et al., 2021).
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3 METODOS
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3 METODOS

3.1 Tipo de estudo

Foi realizada uma pesquisa de métodos mistos, quanti-qualitativa. Em ambas as
abordagens foi utilizada a pesquisa de campo para a fonte dos dados, no entanto, na
etapa quantitativa, o estudo se valeu do desenho transversal, observacional e descritivo,
enguanto para a dimenséo de natureza qualitativa se valeu do carater exploratorio.

Durante o processo de pesquisa, foram consideradas as recomendagdes do guia
STROBE - Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology, que
se constitui como uma lista de verificacdo de itens que devem ser abordados em
pesquisas observacionais com desenhos transversais, caso - controle e coorte (ELM et
al., 2008).

Além disso, foram ponderadas as orientacBes da Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ), o qual consiste em critérios de avaliacdo
para pesquisas de cunho qualitativo que se utilizam de entrevistas ou grupos focais,
examinando os estudos dentro de trés dominios, a saber: caracterizacdo e qualificacdo

da equipe de pesquisa, desenho do estudo e analise dos resultados (TONG et al., 2007).

3.2 Campo de estudo

O estudo foi conduzido tendo como campo o Centro Especializado em
Reabilitacdo Il — CER I, situado no bairro dos indios, nas dependéncias fisicas da
APAE/Jacobina/Bahia (Figura 5). Esta instituicdo €, atualmente, referéncia em
reabilitacdo fisica e intelectual e Orteses, Préteses e Meios Auxiliares de Locomogio
(OPM) para os municipios da macrorregidao Centro-Norte da Bahia (Regido de Jacobina
e Irecé) e foi escolhida por ter sido a unidade que despertou a indagacao desta pesquisa
durante a prética diaria de trabalho. Jacobina localiza-se a 339 km da capital baiana e
estima-se que a populacdo coberta por este servigo estd estimada em mais de 407.177
habitantes (BAHIA, 2015).

O CER Il é um dos componentes da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
Intelectual e Fisica, instituida no &mbito do Sistema Unico de Satde (SUS) pela Portaria
GM/MS N° 793 de 24 de abril de 2012 (BRASIL, 2012). Toda a assisténcia e 0s
atendimentos oferecidos pelo CER Il sdo gratuitos para a sociedade, pois esta

conveniada ao Sistema Unico de Satde (SUS). O ingresso se da através da Central de
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Regulacdo da Prefeitura Municipal de Jacobina e municipios conveniados para a
reabilitacdo e Orteses, Préteses e Meios auxiliares.

Sobre o funcionamento, inicialmente séo feitas triagens multiprofissionais — com
equipe composta por fisioterapeuta, psicologo, fonoaudidlogo, psicopedagogo e
assistente social- onde os usuarios sdo admitidos ou referenciados. Quando admitidos,
sdo agendados para consultas médicas e/ou atendimentos individualizados e/ou grupos
terapéuticos. Conforme necessidade, 0 usuario pode ser encaminhado para outro
profissional na mesma unidade, mas, sempre que possivel, as equipes realizam a
interconsulta, como forma de agilizar a assisténcia prestada. Quando o usuario nao
atende ao perfil do servico, 0 mesmo é contra referenciado para a Rede Municipal
competente. Além disso, € requerido que os profissionais realizem projetos terapéuticos
singulares e participem de reunides mensais de planejamento e discussdo de agdes.

A unidade funciona de 08h:00 as 17h:30, das segundas as sextas — feiras e a
equipe de atendimento € composta por: Enfermeira, Terapeuta Ocupacional,
Fisioterapeutas, Fonoaudiologos, Psicologos, Assistente Social, Nutricionista e Médicos
nas especialidades: Neurologia, Neuropediatria, Ortopedia, Psiquiatria, Clinico Geral,
além de servicos gerais, recepcionistas, recursos humanos e administrativo.

Por conta da pandemia da COVID-19, desde o ano de 2020, o CER tem atuado
conforme orientacbes do Ministério da Saude com protocolos de seguranca,
distanciamento e reorganizagdo dos horarios de funcionamento e atendimento aos

usuarios, evitando expor as familias e os profissionais a potenciais riscos.

Figura 5. Campo do estudo: Centro Especializado em Reabilitacdo 1, Jacobina, Bahia.

Fonte: Internet. Disponivel em: https://www.facebook.com/jacobinaapae/posts/1585642751498258/


https://www.facebook.com/jacobinaapae/posts/1585642751498258/
https://www.facebook.com/jacobinaapae/posts/1585642751498258/
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3.3 Participantes do estudo

Na etapa quantitativa (Estudo 1) a populagdo do estudo foi composta por 11
criangas com sindrome congénita do Zika Virus atendidas neste CER. Foram elegiveis a
participarem do estudo, criancas na faixa etaria de 0 a 6 anos, notificadas como casos
confirmados ou provaveis da Sindrome Congénita do Zika Virus, usuarias dos servicos
do CER Il em Jacobina, excluindo-se aquelas inacessiveis durante o periodo da coleta.
Esta faixa etéria foi escolhida porque os primeiros casos de criancas nascidas com SCZ
no Estado da Bahia se deram a partir do ano de 2015 (BAHIA, 2021b), sendo assim, a
idade delas estara, no ano da pesquisa, dentro desta faixa etaria. Além dos casos
confirmados, serdo incluidos o0s casos provaveis, isso porque nem sempre ha
possibilidade de confirmar a SCZ por averiguacdo etioldgica pela via laboratorial, por
conta dificuldade de acesso aos ensaios de RT-PCR para ZIKV no Brasil (BRASIL,
2017).

Portanto, conforme orienta o Ministério da Saude, quando ndo for possivel
identificar o agente infeccioso, 0s casos seréo classificados e notificados apenas como
provaveis de infeccdo congénita durante a abordagem clinica com anamnese, exame
fisico, exame neuroldgico, exames de imagem e outros exames laboratoriais (BRASIL,
2017). Foram adotados como inacessiveis 0s participantes cujo contato telefonico ou
endereco estavam incorretos, ndo sendo possivel a localizagdo destes, e participantes
que j& haviam falecido ou que foram excluidos da instituicdo por faltas.

O recrutamento dos participantes ocorreu inicialmente a partir do contato com a
Secretaria de Saude do Estado da Bahia (SESAB) para levantamento dos casos
confirmados e provaveis da SCZ na Macrorregido Centro-norte, polos Jacobina e Irecé.
A lista fornecida em formato Excel continha dados de endereco, telefone, dados
sociodemogréficos, dados maternos, dados da crianga, sorologia para Zika e STORCH,
exames de imagem e classificacdo final do diagndstico em confirmado, descartado ou
provavel de 59 criangas e seus cuidadores. A partir de entdo, foram selecionados 0s
casos provaveis e confirmados (n=29), e destes foram verificados os pacientes
cadastrados para atendimento no CER Il (n=20) por meio da busca ativa aos prontuarios
da instituicdo, com auxilio do servi¢o social e coordenacdo do CER Il. Finalmente, a
Gltima etapa do recrutamento ocorreu com o contato pessoal ou via telefone com os
cuidadores e responsaveis para informar sobre a pesquisa. As etapas sdo delineadas

conforme a Figura 6:
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Figura 6. Etapas da identificacdo e recrutamento dos participantes.

Lista SESAB Casos provaveis Casos cadastrados
ou confirmados no CER
(n=59) (n=29) (n=20)
Inacessiveis - Amostra final
excluidos (n=9) (n=11)

Fonte: autoria prdpria (2022).

No Estudo II, sob a perspectiva qualitativa, foram incluidos 7 cuidadores de
criancas com SCZ atendidas no CER |II, isto porque foi utilizado o critério de saturacédo
das informagdes, no qual a pesquisadora, a medida em que entrevistou os participantes,
agrupou as falas por categorias tematicas, e constatou que as informag6es obtidas ndo
produziam mais elementos novos em relagdo a pesquisa, conforme orienta a literatura
(FONTANELLA,; RICAS; TURATO, 2008).

Concernente a técnica de saturacdo de dados, Fontanella, Ricas e Turato (2008)
revelam que o fluxo das informacg6es € dindmico, pois os discursos ndo sao iguais, mas
apresentam pontos em comum que se repetem nas falas até 0 momento que deixam de
aparecer, e podem reaparecer em entrevistas posteriores. Assim, as informacdes
subsequentes podem acrescentar pouca ou até nenhuma novidade nas falas, o que indica
que, possivelmente, ocorreu a saturagdo para aquele topico. A medida que ocorrerem as
demais entrevistas, 0 pesquisador deve observar a frequéncia desses topicos
possivelmente saturados, e se nada de novo foi acrescentado, de fato, houve a saturagéo.

Para fins desta pesquisa, considerou-se como cuidador qualquer pessoa,
independentemente do grau de parentesco, que acompanha a crianga no seu cotidiano
durante as atividades diérias. Os cuidadores inacessiveis foram excluidos. Para efeitos
desse estudo, foram considerados inacessiveis aqueles os quais nao foi possivel contato

por conta de informacdes incorretas de telefone ou endereco.
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3.4 Producéo de coleta de dados

Para o desenvolvimento do Estudo I, foi adotada uma abordagem quantitativa e
estudada a funcdo motora grossa e a classificagdo de sua gravidade nas criangas
participantes. Somados a isto, foram estudados os componentes de funcionalidade
através das variaveis: fungdes do corpo, atividades e participacdo das criancas com
sindrome congénita do zika virus, além de varidveis sociodemogréaficas, caracteristicas
de satde da crianga e dados maternos.

Para avaliacdo da funcdo motora grossa e atividades, foi aplicado o Gross Motor
Function Measure (GMFM - ANEXO A) e o Gross Motor Function Classification
System (GMFCS - ANEXO B). O GMFM é uma medida clinica quantitativa, utilizada
em escala mundial, desenvolvido no final da década de 80 por pesquisadores do Centro
CanChild for Childhood Disability Research em Hamilton, Canada, com o objetivo de
quantificar a extensdo das limitacdes das atividades atraves de indicadores da funcéo
motora grossa em criancas com diagndstico de Paralisia Cerebral - PC (CYRILLO;
GALVAO, 2015). O uso deste instrumento em criancas com SCZ estd embasado em
estudos que relatam e descrevem que as necessidades e o estado funcional delas sdo
similares aos achados nas criancas com PC (CARVALHO et al., 2022; EINSPIELER et
al., 2019; FROTA et al., 2020).

O GMFM é composto por 88 itens distribuidos em 5 dimensdes: A) deitado e
rolando - 17 itens; B) sentado - 20 itens; C) engatinhar e ajoelhar-se - 14 itens; D) em pé
- 13 itens; e E) caminhar, correr e pular - 24 itens. Cada item é pontuado em uma escala
ordinal de 0-3, com uma pontuacdo de 0 dada quando a crianca € incapaz de iniciar a
atividade motora (ndo inicia), uma pontuacdo de 1 dada quando a crianca realiza menos
de 10% da atividade (inicia), uma pontuacéo de 2 dada quando a crianca realiza mais de
10 e menos de 100% da tarefa (conclui parcialmente), e uma pontuacdo de 3 € dada
quando a crianca completa a tarefa. Um maximo de trés tentativas € permitido para cada
item e a melhor tentativa é registrada. A pontuacéo para cada uma das 5 dimensdes foi
expressa como uma porcentagem considerando a pontuagdo maxima dessa dimensdo. A
pontuacéo total foi dada pela soma das porcentagens de todas as dimens@es dividida por
5 - nimero total de dimensdes (CYRILLO; GALVAO, 2015).

A escala GMFCS foi usada para categorizar as criangas participantes em niveis
de gravidade. Ela foi desenvolvida pelo mesmo grupo criador do GMFM, a partir da

necessidade de uma abordagem alternativa as classificaces existentes para classificar
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as criangas com Paralisia Cerebral em niveis ordinais feitos com base na fungdo motora
grossa, sem julgar a qualidade do movimento ou o potencial de melhora (CYRILLO;
GALVAO, 2015; PALISANO et al., 2009). Esse instrumento diferencia criancas com
idades semelhantes em categorias distintas, fundamentando-se nas suas habilidades
funcionais e descrevendo aspectos motores clinicamente significantes e descri¢des
mentalmente visiveis (CYRILLO; GALVAOQ, 2015).

Podendo ser aplicada a diversas faixas etarias (inferior a 2 anos; de 2 a 4 anos; 4
a 6 anos; 6 a 12 anos e 12 a 18), apresenta-se em niveis que variam de | a V, ordenando
de forma decrescente a independéncia e a funcionalidade da crianca. Para diferenciar os
niveis, particularmente no que diz respeito a postura sentada, a deambulacéo e ao uso da
tecnologia assistiva, a distincdo concentra-se na capacidade funcional, incluindo a
utilizacdo de dispositivos auxiliares para a marcha, uso de cadeira de rodas e destaque
menor na qualidade dos movimentos observados (CYRILLO; GALVAO, 2015). Sendo
assim, a GMFCS parte da premissa de que criancas com fun¢bes motoras proximas ao
padréo tipico classificam-se como nivel | e criangcas com auséncia de controle cervical e
totalmente dependentes para tarefas motoras totais sdo classificadas como nivel V
(CYRILLO; GALVAO, 2015; PALISANO et al., 2009).

Durante a etapa quantitativa, um fisioterapeuta treinado para a aplicagédo do
Gross Motor Function Measure (GMFM) e do Gross Motor Function Classification
System (GMFCS), e experiente na area de desenvolvimento motor, realizou as
avaliacOes, sendo que estas foram gravadas em video, e pontuadas posteriormente pelo
mesmo profissional.

Para delinear o perfil de funcionalidade, foi utilizada uma lista resumida de
dominios da CIF ou conjunto basico da CIF, desenvolvido para criancas com paralisia
cerebral, denominada de Core Set da CIF. Esta lista foi desenvolvida por Shiariti e
colaboradores (2015) e o seu uso justificou-se por considerar as caracteristicas clinicas
da SCZ consistentes com as da PC, como sinais piramidais e espasticidade (FERREIRA
etal., 2018; LINDEN et al., 2016).

Um conjunto basico descreve a funcionalidade de um individuo com uma
determinada condicdo de satde. O desenvolvimento destes conjuntos fundamenta-se em
metodologias que identificam as categorias mais relevantes de toda a Classificacdo
conforme as melhores evidéncias (SCHIARITI et al., 2015).

Sendo iniciado pela unidade de pesquisa Criangas e Jovens com Deficiéncia na
Sociedade (CYDIS) da Universidade de British Columbia (Canadd), e o Ramo de
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Pesquisa da CIF (ICF Research Branch), a Equipe de Classificagcdo, Terminologia e
Padr6es da OMS se uniram para desenvolver a primeira versdo dos Conjuntos Basicos
da CIF para criangas e jovens com PC. Apos alguns estudos preparatorios, especialistas
de todo 0 mundo entraram em consenso a respeito das categorias da CIF utilizadas e
chegaram a 5 conjuntos principais, dentre eles um breve conjunto de 31 categorias
definido para criancas e jovens com PC abaixo de 6 anos de idade, que contém o0s
dominios de funcbes e estruturas corporais, atividades e participacdo, e fatores
ambientais (BICKENBACH et al., 2017).

Este mesmo grupo também criou uma ferramenta eletrénica de documentagéo
baseada na CIF onde o usuario poderad preencher um formulario online que contém os
principais conjuntos da CIF. Nele ja sdo usados os qualificadores da Classificacdo e é
possivel criar o perfil de funcionalidade do sujeito em questdo. Esta ferramenta foi
utilizada e encontra-se no sitio eletrénico: <https://icf-core-sets.org/index.php>. Além
disso, Schiariti e colaboradores (2015) disponibilizam o Core Set para criangas e jovens
com PC abaixo de 6 anos de idade no site <http://learn.phsa.ca/shhc/icf/>.

Estas listas tém sido utilizadas para guiar a descricdo do perfil de funcionalidade
e incapacidade de criancas afetadas pelo virus Zika, através de um trabalho pioneiro, no
Brasil, que procurou mostrar como padronizar a coleta de informagdes funcionais da
populacdo afetada complementando informacdes diagnoésticas e, sobretudo, subsidiar o
planejamento e alocacdo de recursos, treinamento e intervengdes para essa populacao
nos anos vindouros (SCHIARITI et al., 2018).

Para fins deste estudo, foi utilizada a lista resumida Core Set para criancas e
jovens com PC abaixo de 6 anos de idade (ANEXO C) que foi preenchida através da
ferramenta eletrénica de documentacdo baseada na CIF, sendo que cada categoria
preenchida recebeu um qualificador variando de 0 a 4 (0- nenhum problema, 1-
problema leve, 2- problema moderado, 3- problema grave, 4- problema completo). Nas
categorias correspondentes aos fatores ambientais, O representou nenhuma barreira e 4
representou barreira completa, havendo intervalos de +1 a +4 facilitadores ( +1 leve, +2
moderado +3 consideravel +4 completo) e 1 a 4 barreiras (1 barreira leve, 2 barreira
moderada, barreira grave, 4 barreira completa). Além disso, o qualificador 8 foi
atribuido em todo o Core Set quando a informac&o néo foi especificada.

Tratando-se de dados do cuidador e da crianca, caracteristicas de saude, dados
maternos e comportamento de atividade fisica, foi utilizado um questionario

sociodemografico e de caracteristicas de satide especifico (APENDICE C). Dados n&o
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respondidos no questionario foram complementados através da consulta ao prontuario
eletrénico da instituicdo. Quanto a criancga, foram inseridos no Estudo I as informacdes
de sexo, idade e diagndstico de microcefalia. Com relacdo ao cuidador: caracterizacdo
deste, em sexo e idade.

Referente ao Estudo 11, a coleta dos dados se deu a partir da aplicacdo de um
roteiro de entrevista semi estruturado (APENDICE D) que continha as seguintes
tematicas: (i) Momento do diagndstico e sensacdo vivenciada com a descoberta do
diagnéstico da crianca, (ii) Itinerarios terapéuticos até a chegada ao CER, (iii)
Mudancas ocorridas na rotina, no lar, na familia e na vida particular a partir da SCZ,
(iv) Dificuldades/barreiras encontradas, do diagndstico até entdo (v) Recursos para
enfrentamento das dificuldades e (vi) Percepcdo acerca do cuidado recebido na rede de
salide para esta crianca e no CER.

Esse tipo de entrevista busca “explorar de maneira mais ampla uma situagao,
seja fazendo perguntas diretas, seja inserindo-as no meio de uma conversa que inclua
outros pontos” (VERGARA, 2009. p. 15). Nela o entrevistador geralmente introduz um
topico inicial sobre o assunto, de forma a estimular a fala do entrevistado, permitindo
aquele fazer perguntas para preencher possiveis lacunas nas falas dos entrevistados
(VERGARA, 2009).

As entrevistas foram previamente agendadas, e na sua ocasido, gravadas, apés
autorizagdo via termo de autorizacio de uso de imagem e voz (APENDICE E). A fim de
organizar a analise de dados, elas foram transcritas na integra e apos as transcrigdes, e
apos uma leitura flutuante exaustiva os trechos foram agrupados conforme o sentido que
apresentavam, formando os nudcleos de sentidos, determinado pelos significados que
estas convergiam. Esses agrupamentos foram transformados nas categorias tematicas,
que segundo Creswell (2010) sdo temas que aparecem como principais resultados nos

estudos, e sdo utilizados na criacdo de titulos nos resultados encontrados.

3.5 Analise dos dados

Para a analise dos dados do Estudo I, o software Gross Motor Ability Estimator
(GMAE-2) foi utilizado para converter em porcentagens as pontuacées do GMFM, total
e por dimensdes. Em seguida, foram analisados de maneira descritiva através de
medidas de tendencia central e dispersdo, sendo examinadas as medias e desvios padrao

para a porcentagem total e em cada dimenséo, e nestas as diferencas dentro de um
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mesmo grupo de comprometimento funcional, conforme recomenda a literatura
(WOOD; ROSENBAUM, 2000; HAMANAKA et al., 2022). A anélise ocorreu de
forma similar em cada categoria do Core Set da CIF, sendo todas realizadas no pacote
estatistico SPSS versdo 24.0.

No Estudo I, a interpretacdo dos dados se deu através da analise de contetdo
de Bardin (2009). Para este autor (BARDIN, 2009) os dados colhidos devem,
primeiramente, ser tratados, ou seja: agrupados a partir de algum critério, que pode ser,
por exemplo, o sentido da fala ou contelldo da mesma e apos esse tratamento inicial,
acontece a analise de contetdo, que consiste em explora-los fazendo-os evoluir de
dados a compreensdo do contexto em que foram encontrados.

Sob essa otica, 0s nacleos de sentido foram compilados, surgindo a categoria:
PercepcBes acerca do diagnostico. Os achados foram entdo discutidos e representados
através de trechos das falas dos participantes, consideracGes da pesquisadora e conexdes
com a literatura cientifica.

Para além dos artigos cientificos realizados, houve a realizacdo de um Produto
Técnico, elaborado a partir da percepcdo, como pesquisadora e integrante da equipe de
trabalho, da necessidade de inserir nas praticas dos trabalhadores em salde da
Instituicdo a operacionalizacdo de uma abordagem biopsicossocial e multidimensional,
através de um sistema de classificacdo cientificamente solido e consensual importantes
para avaliar a funcionalidade e incapacidade em diferentes agravos e contextos.

Pretende-se futuramente analisar o impacto da formagdo através da escuta por
entrevistas semi-estruturadas (APENDICE G) direcionadas aos profissionais, com
estrutura baseada nas diretrizes para o funcionamento da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia da Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL,
2012; BRASIL, 2017). A escuta seré feita apds dois meses da realizacdo da formacéo
por compreender que apos este tempo ja é possivel haver vivéncia e familiarizacdo dos
conteddos aprendidos, podendo ser acompanhando por um diario de campo feito pela
pesquisadora para sistematizar as experiéncias da equipe durante a construcdo dos
checkilists.

3. 4 Aspectos éticos

Esse projeto foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa da Universidade do

Estado da Bahia (UNEB), e obteve deferimento para ser executado, sob o parecer
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5.261.354 (ANEXO D) e CAEE 52526221.0.0000.0057 e seguiu fielmente as
recomendac0es éticas da Declaracdo de Helsinque. A coleta dos dados se deu mediante
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE A) e
termo de assentimento livre esclarecido - TALE (APENDICE B) voluntariamente pelos
participantes ou seus responsaveis. Vale salientar que a pesquisa bibliografica
apresentada respeitou os direitos autorais, preservando a veracidade e a fonte das
informacdes dos materiais utilizados, conforme a Lei 9610 de 19 de Fevereiro de 1998

que regula e protege os direitos autorais.
3.5 Riscos e beneficios

Quanto aos riscos da pesquisa, essas possibilidades foram constantemente
minimizadas.

Aos cuidadores, devido ao risco de causar invasdo de privacidade, respostas a
questBes sensiveis, quebra de sigilo ou haver algum constrangimento no momento da
entrevista em responder algum dos itens presentes no roteiro com possibilidade de haver
ansiedade ou desconforto, o0s pesquisadores asseguraram aos mMesMos a
confidencialidade e privacidade das informacdes reportadas pelos participantes.

Com relacdo a quebra de sigilo, no sentido de mitigar a chance deste risco, 0s
pesquisadores foram os Unicos que possuirdo acesso ao banco de dados e o fizeram a
partir de computadores pessoais, utilizando redes domésticas de internet. Portanto, toda
a tabulacédo de dados foi realizada em computador pessoal da pesquisadora principal e
por seu orientador, minimizando a chance de quebra de sigilo das informacdes,
garantindo, portanto, a ciberseguranca necessaria. Por fim, reitera-se que houve também
garantia de privacidade nas informagfes contidas e os pesquisadores mantiveram o
anonimato dos informantes como forma de preservar a identidade dos participantes.

Além disso, no que dizia respeito ao risco para as criancas participantes, tais
como cair e machucar-se durante a execucdo dos testes e no que tange a pandemia da
COVID-19, durante a aplicagdo dos instrumentos para as criangas foram adotadas
medidas de seguranca na colocacdo e disposicdo dos materiais, e como medidas de
prevencdo a contaminacdo pela COVID-19, higienizagdo do local, adequada lavagem
das méos e higienizacdo de objetos necessarios com alcool a 70%, uso de equipamentos
de protec¢do individual com mascaras N95, tendo sempre realizado agendamento prévio

e individualizado, com o0 acompanhamento dos pesquisadores em cada etapa realizada.
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Cabe destacar que os pesquisadores que se envolveram neste projeto sdo profissionais
de saude, com experiéncia e devidamente imunizados com pelo menos duas doses da
vacinacao contra COVID-109.

Os procedimentos realizados durante a realizacdo da pesquisa respeitaram 0s
direitos previstos no Estatuto da Crianga e do Adolescente-ECA para este tipo de
participante de pesquisa.

Como beneficios, a pesquisa apresentou a possibilidade de se debater sobre um
tema relevante, compreendendo melhor os processos biopsicossociais nos quais se
inscreve a Sindrome Congénita do Zika Virus, colaborando a partir de entdo na
producdo de melhorias no cenario da saude. E ainda, entender a perspectiva dos
cuidadores destas criangas com relacdo ao cuidado foi de grande importancia para
potencializar o envolvimento da familia, o vinculo entre esta e os profissionais e 0s
resultados produzidos.

Além disso, o entendimento acerca da funcdo motora grossa, atividades,
participacao social e o perfil de funcionalidade da crianca com a sindrome congénita do
zika virus colaborou para o avanco das pesquisas no campo da funcionalidade, do
acompanhamento da condicdo e manifestacdes clinicas, bem como do desenvolvimento
dessas criangas, podendo ajudar a entender melhor essa sindrome e seu impacto. As
caracteristicas que foram descritas neste estudo com relacdo a funcdo motora grossa,
atividades e participacdo podem auxiliar a orientar estratégias de intervencéo
especificas, melhoria e continuidade do cuidado as pessoas com deficiéncia na

perspectiva da Classificacdo Internacional de Funcionalidade Incapacidade e Saude.
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4 ESTUDO I

PERFIL DE FUNCIONALIDADE E FL!NC}AO MOTORA GROSSA DE
CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS DE UM
CENTRO ESPECIALIZADO EM REABILITACAO NA BAHIA, BRASIL
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RESUMO

O objetivo foi descrever o perfil de funcionalidade e a funcdo motora grossa de criancgas
com SCZ de um Centro Especializado em Reabilitagdo Il (CER I1), na Bahia, Brasil.
Tratou-se de um estudo transversal e descritivo, realizado com 11 criancas de 0-6 anos
de idade. A funcdo motora grossa, classificagdo de gravidade do comprometimento,
funcBes e estruturas do corpo, atividades e participacdo foram avaliados pelo Gross
Motor Function Measure (GMFM), Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) e um Core Set da Classificacao Internacional de funcionalidade, incapacidade
e saude (CIF). A idade média das criancas foi de 4,45 (x1,96) anos e todas (n=11,
100%) com diagndstico de microcefalia. Destas, 91% (n=10) com comprometimento
motor grave (GMFCS IV e V) e 9% (n=1) comprometimento motor leve (GMFCS I).
Aquelas com comprometimento motor grave alcancaram menor pontuacdo média no
item C — engatinhar e ajoelhar (0,57 +0,78), enquanto aquelas com comprometimento
leve alcangaram em todas as dimensoes (A, B, C, D e E). O perfil funcional demonstrou
maiores prejuizos nas fungdes neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao movimento,
maiores dificuldades na mobilidade e cuidado pessoal, sendo os servigos, sistemas e
politicas de salde a maior barreira, e a familia imediata 0 maior facilitador. A SCZ
compromete gravemente a funcdo motora grossa e a funcionalidade destas criancas e
isto reafirma a importancia da orientacdo do cuidado com base nas préaticas centradas no
usuario, de acordo com aspectos elencados pela CIF, na busca da melhoria dos servi¢cos
de saude e na oferta do cuidado.

Palavras-chave: Sindrome Congénita do Zika virus. Fungdo motora grossa.
Funcionalidade.
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ABSTRACT

The aim was to describe the functionality profile and gross motor function of children
with CZS from a Specialized Rehabilitation Center 1l (CER I1), in Bahia, Brazil. This
was a cross-sectional and descriptive study, carried out with 11 children aged 0-6 years.
Gross motor function, impairment severity classification, body functions and structures,
activities and participation were assessed by the Gross Motor Function Measure
(GMFM), Gross Motor Function Classification System (GMFCS) and a Core Set of the
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). The mean age
of the children was 4.45 (£1.96) years and all (n=11, 100%) were diagnosed with
microcephaly. Of these, 91% (n=10) with severe motor impairment (GMFCS IV and V)
and 9% (n=1) with mild motor impairment (GMFCS 1). Those with severe motor
impairment achieved lower mean scores in item C — crawling and kneeling (0.57 +
0.78), while those with mild impairment achieved in all dimensions (A, B, C, D and E).
The functional profile showed greater impairments in neuromusculoskeletal and
movement-related functions, greater difficulties in mobility and personal care, with
health services, systems and policies being the greatest barrier, and the immediate
family being the greatest facilitator. SCZ seriously compromises the gross motor
function and functionality of these children and this reaffirms the importance of care
orientation based on user-centered practices, according to aspects listed by the ICF, in
the pursuit of improving health services and care delivery.

Keywords: Congenital Zika Virus. Gross motor function. Functionality.
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INTRODUCAO

Nos ultimos anos a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) declarou algumas
emergéncias em salde publica de importancia internacional, entre elas a epidemia do
virus Zika (ZIKV), ocorrida nos anos de 2015-2016 no Brasil. Devido o potencial
altamente teratogénico do virus, originou-se a um conjunto de sinais e sintomas, em
criancas nascidas de maes infectadas, denominado de Sindrome Congénita do Zika virus
- SCZ (ESTEVEZ-HERRERA et al., 2021).

O espectro da SCZ, apesar de nao ser totalmente conhecido, apresenta graus
variaveis de gravidade em diversas manifestacdes neurologicas, sensoriais e ortopédicas
que podem comprometer o desenvolvimento motor e a funcionalidade destas criangas
(ALBUQUERQUE et al., 2018; DA SILVA et al., 2020).

Estudos vém demonstrando que a magnitude das manifestacdes esta
intimamente relacionada com o periodo gestacional no momento da infec¢do pelo
ZIKV, atribuindo maior gravidade ao nascimento a exposi¢ao intraltero no primeiro
trimestre (BRADY et al., 2019; POOL et al., 2019) e resultados mais graves em
criancas com microcefalia (ARAGAO et al., 2017). Neste sentido, caracteristicas
clinicas como alteraces posturais, espasticidade e outros sinais de liberacdo piramidal
que alteram a fungéo sensorial e motora, de forma semelhante ao que ocorre na Paralisia
Cerebral (PC), tem se apresentado e configuram-se como empecilhos para a aquisicdo
de habilidades motoras e funcionais (RIBEIRO et al., 2022; DA SILVA et al., 2020;
FERREIRA et al., 2018).

Somados a estes fatores, a multiplicidade e variabilidade de comorbidades
presentes (artrogripose, disfagia, epilepsia, entre outros) podem exacerbar a
vulnerabilidade clinica e diminuir o repertério motor destas criangas (FROTA et al.,
2020), de forma que pesquisas tém descrito deficiéncias nas fungdes da linguagem,
funcbes sociais, prejuizos na realizacdo de movimentos, limitacbes graves para a
manutencdo da posicdo corporal e deslocamentos corporais, entre outros danos nas
fungcbes motoras grossas que adicionadas a fatores do contexto das criangas e familias
afetadas, podem levar a uma diminuigdo da participacdo social, de sua funcionalidade e
de um melhor prognéstico (HAMANAKA et al., 2022; FERREIRA et al., 2018).

Sendo assim, a SCZ torna-se um grave problema de saude publica, tanto pela
gravidade clinica, quanto pela extensdo do comprometimento funcional, de maneira que

compreender essa dimensdo através do monitoramento da fun¢do motora grossa e do
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desenvolvimento motor por meio de ferramentas que gerenciem a funcionalidade e
incapacidade, tais como os instrumentos extraidos da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude - CIF — (como os Core Sets da CIF) e outros que
avaliam e classificam a fungdo motora grossa (Gross Motor Function Measure -GMFM
- e Gross Motor Function Classification System- GMFCS) tem sido essencial para
conhecer o prognostico e melhorar a orientacdo do cuidado em saide (HAMANAKA et
al., 2022; MELO et al., 2020).

Essas criancas tém frequentado os diversos pontos da rede de atencdo a saude,
especialmente os centros de reabilitacdo, e atualmente muitas delas estdo com
aproximadamente seis anos de idade. Ademais, ainda sdo escassos 0s estudos que
demonstram a funcionalidade e a funcdo motora grossa de criangas com SCZ nesta faixa
etaria, sobretudo atendidas na rede de atencdo a salde na Bahia. Portanto, este estudo
teve como objetivo descrever o perfil de funcionalidade e a fungdo motora grossa de
criancas com Sindrome Congénita do Zika virus atendidas em um Centro Especializado

em Reabilitacdo na Bahia, Brasil.

METODOS

Trata-se de um estudo transversal e descritivo, realizado entre os meses de Abril
a Agosto de 2022, com criangas com SCZ, em um Centro Especializado em
Reabilitacdo Il (CER II) na Bahia (BA), o qual é referéncia para reabilitacdo fisica e
intelectual, Orteses, proteses e meios auxiliares de locomocdo para as cidades que
compdem a macrorregido Centro Norte da Bahia. O CER é um ponto de atengdo
especializada em reabilitacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, a qual foi
estabelecida na esfera do Sistema Unico de Satde (SUS) brasileiro por meio da Portaria
GM/MS N° 793 de 24 de abril de 2012 (BRASIL, 2012). Com suas instalacbes na
cidade pesquisada, esta habilitado nas modalidades de atendimento fisico e intelectual e
por esta razio é denominado CER II. Este estudo foi aprovado pelo comité de Etica da
Universidade do Estado da Bahia, por meio do parecer ético CAAE
52526221.0.0000.0057 e todos os responsaveis assinaram o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido.
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Participantes

Foram incluidas as criangas atendidas no CER I1, com notificagdo do diagndstico
confirmado ou provavel de SCZ, na faixa etaria de 0 a 6 anos, e seus respectivos
cuidadores. Os critérios de exclusdo foram criancas com diagndstico descartado da SCZ
ou inacessiveis (criancas e cuidadores) durante o periodo da coleta. Para a finalidade
deste estudo, foram consideradas inacessiveis as criancas e/ou cuidadores os quais ndo
foi possivel estabelecer contato ou ndo estavam cadastradas como pacientes do CER 1.

O recrutamento destas criancas ocorreu inicialmente a partir do levantamento do
numero total de criangas listadas como suspeita diagnéstica ou com diagnostico
confirmado da SCZ pela Secretaria de Satde do Estado da Bahia (SESAB) para a regido
Centro Norte da Bahia (n=59). A partir desta lista, foram identificadas as criancas que
possuiam algum vinculo cadastral no CER Il (n=20), e acredita-se que este nimero
pequeno se justifica pelas grandes distancias entre as cidades, especialmente quando se
leva em consideracdo a extensdo do territorio das microrregiGes de Jacobina e Irecé.
Apos isto, os prontuarios das criangas foram resgatados e as familias foram contactadas
por telefone pela pesquisadora, pelo servico de assisténcia social e coordenagdo do CER
Il. Destes contatos, uma crianca ja havia falecido, quatro foram desligadas do servico
por faltas injustificadas aos acompanhamentos e quatro estavam erroneamente na lista
[estes possuiam outros diagndsticos (e excluida a SCZ) - conforme anotacfes em
relatdrios e prontudrios], restando ao final 11 criancas.

Instrumentos de coleta de dados e Procedimentos

Os dados sociodemogréaficos, os relacionados as caracteristicas maternas,
caracteristicas clinicas e de salde das criancas que revelavam o diagnostico confirmado
ou presumido foram coletados dos prontuarios eletrdnicos da instituicdo (os quais eram
preenchidos pelos profissionais médicos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, enfermeiro,
terapeutas ocupacionais e assistente social) e de um questionario respondido pelos
cuidadores responsaveis via Formularios Google, o qual continha questfes a respeito da
crianca (sexo, idade e diagndstico de microcefalia) e informacBes do cuidador
(caracterizacdo deste, sexo, idade). Os cuidadores responséveis assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e um Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

autorizando a sua participacdo e das criancas sob seus cuidados no estudo. O
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consentimento para gravacdo, armazenamento e uso cientifico de dados audiovisuais foi
obtido para todas as criancas.

Quanto a funcdo motora grossa, cada crianca foi avaliada por uma fisioterapeuta
experiente na area de desenvolvimento motor e treinada para a aplicagdo do Gross
Motor Function Measure (GMFM) e do Gross Motor Function Classification System
(GMFCS). As avaliacbes foram gravadas em video e pontuadas posteriormente pela
mesma fisioterapeuta.

O GMFM é um instrumento de medida clinica quantitativa desenhado para
avaliar alteracdes na fungcdo motora grossa em criangas com diagndstico de Paralisia
Cerebral (PC), mas também aplicavel a criancas com SCZ, isto porque estudos ja
demonstram o fato delas apresentam deficiéncias motoras graves compativeis com a
paralisia cerebral (EINSPIELER et al., 2019; FROTA et al., 2020). Consiste em cinco
dimensdes: (A) deitado e rolando, (B) sentado, (C) engatinhando e ajoelhado, (D) em pé
e (5) andando, correndo e pulando. A versao GMFM-88 foi utilizada por fornecer uma
descricdo mais detalhada da funcdo motora em criancas pequenas ou criangas com
graves deficiéncias (TAKASHI et al., 2021), e todos os itens foram classificados em
uma escala de 0 a 3 pontos. Um méaximo de trés tentativas é permitido para cada item
(CYRILLO; GALVAO, 2015) e a melhor tentativa foi registrada. A pontuacio total foi
dada pela soma das porcentagens de todas as dimensdes dividida por 5 (nimero total de
dimens@es) e a pontuacdo para cada uma das 5 dimensdes foi expressa como uma
porcentagem considerando a pontuacdo méaxima dessa dimensdo (CYRILLO;
GALVAO, 2015).

O GMFCS classificou a gravidade do comprometimento motor grosso, sem
julgar a qualidade ou potencial de melhora das criangas. Este ordena independéncia e
funcionalidade de forma crescente em niveis de | a V, sendo o nivel | o que representa o
melhor repertério de habilidades motoras grossas e o nivel V representa 0 maior nivel
de comprometimento, com menor repertério motor grosso e maior dependéncia
(CYRILLO; GALVAO, 2015; PALISANO et al., 2009).

Foram ainda tracados perfis de funcionalidade das criangas participantes do
estudo, através da aplicagdo de um Core Set elaborado para criancas com PC de 0 a 6
anos durante a observacao da crianga e questionamentos diretos ao cuidador. O Core Set
refere-se a uma lista resumida de conjuntos basicos e relevantes da Classificacdo

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), dentro dos dominios de
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funcbes e estruturas do corpo, atividades e participacdo, e fatores ambientais para
determinadas condicdes, conforme as melhores evidéncias (SCHIARITI et al., 2015).
Para este estudo, cada lista foi preenchida na ferramenta eletrénica disponivel no
endereco eletronico: https://icf-core-sets.org/index.php e ao final foram delineados
perfis de funcionalidade de acordo com os qualificadores utilizados. Estes por sua vez,
variam de 0 a 4 (0- nenhum problema, 1- problema leve, 2- problema moderado, 3-
problema grave, 4- problema completo), sendo que nas categorias correspondentes aos
fatores ambientais, O representa nenhuma barreira e 4 representa barreira completa,
havendo intervalos de +1 a +4 facilitadores ( +1 leve, +2 moderado +3 consideravel +4
completo) e 1 a 4 barreiras (1 barreira leve, 2 barreira moderada, barreira grave, 4
barreira complete). O qualificador 8 foi usado quando a informacéo néo era possivel de

ser especificada.

Analise Estatistica

Os escores brutos foram convertidos em porcentagens para as pontuagdes por
dimensdo e pontuacdo total através do software Gross Motor Ability Estimator (GMAE-
2). Os dados foram analisados de forma descritiva por meio de medidas de tendéncia
central e dispersdo. Para a porcentagem total e dentro de cada dimensdo, foram
examinadas as diferencas nas médias e desvios padrdo dentro de um mesmo grupo de
comprometimento funcional, seguindo a literatura (WOOD; ROSENBAUM, 2000;
HAMANAKA et al., 2022). A analise ocorreu de forma similar em cada categoria do

Core Set da CIF.e todas foram realizadas no pacote estatistico SPSS versao 24.0.

RESULTADOS

A amostra final do estudo foi de 11 criangas com SCZ, ambos 0s sexos (6
meninos e 5 meninas), com média de idade de 4,45 (x1,96) anos e todas (n=11, 100%)
com diagndstico de microcefalia. As cuidadoras de todos os participantes eram suas
maes (100%, n=11), com idade média de 30,77 (£7,24) anos.

A figura 1 apresenta a distribuicdo percentual das criancas por niveis da fungéo
motora grossa de acordo com o GMFCS, e demonstra que a maior parte delas (91%,
n=10) possuem comprometimento motor grave (GMFCS IV e V) e apenas 9% (n=1)


https://icf-core-sets.org/index.php
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comprometimento motor leve (GMFCS I). Nenhuma crianca foi classificada como nivel

I1 ou I (comprometimento moderado).

Figura 1. Classificagdo em niveis da fungdo motora grossa das criangas de acordo com 0 GMFCS (Niveis
ILIVeV).

9%

64%

miv

Fonte: Autoria prépria (2022)

Na avaliacdo da funcdo motora grossa, 0 grupo com comprometimento motor
grave (GMFCS 1V e V) pontuou apenas nas dimensdes A (deitar e rolar), B (sentar) e C
(engatinhar e ajoelhar) do GMFM, havendo dentre estes menor pontuacdo média no
item C (0,57 +0,78) e escore 0 para as dimensbes D (em pe) e E (andar, correr e pular),
enguanto o grupo com comprometimento leve (GMFCS 1) pontuou em todas as
dimensoes (A, B, C, D e E). As menores pontuacdes foram observadas nas criangas do
nivel V, sugerindo importantes limitacdes na realizacdo de tarefas basicas e grande
impacto na funcionalidade de criancas mais graves. Por outro lado, a crianga
classificada no nivel | ao conseguir atingir habilidades da dimensdo E, manifesta
menores limitacdes na sua funcdo motora grossa. A Tabela 1 apresenta as pontua¢6es do

GMFM por dimensdo, conforme o nivel 0o GMFCS das criancas participantes.

Tabela 1. — Fungdo motora grossa segundo as dimensbes do GMFM e classificacdo em niveis do
GMEFCS.

GMFCS*

| v \Y
GMFM

Média (DP) Média (DP) Média (DP)




Dimensédo A
Dimenséo B
Dimenséo C
Dimenséo D
Dimenséo E

Pontuacao
Total

100,00 (-)
100,00 (-)
85,70(-)
84,60 (-)
81,90 (-)

90,50 (-)

43,80 (5,95)
17,76(+0,92)
0,80 (+1,38)
0,00 (0,00)
0,00 (0,00)

12,46* (+0,77)

23,54 (+10,14)
10,67 (£3,27)
0,68 (+1,17)
0,00 (+0,00)
0,00 (+0,00)

7,00 (£2,51)

GMFM: Gross Motor Function Measure; GMFCS: Gross Motor Function Classification System;
DP: Desvio-padréo.

*Valores médios dos percentuais encontrados

Fonte: Autoria prdpria (2022)

A severidade das deficiéncias, o grau de dificuldade para realizar as atividades,
as restricdes na participacdo e a influéncia dos fatores ambientais na vida das criancas
com SCZ foram demonstradas em médias calculadas para cada dominio da CIF, e ao
final, delineou-se um perfil de funcionalidade da amostra do estudo utilizando a
ferramenta eletronica da CIF.

Quanto as funcdes do corpo, as deficiéncias apresentaram-se em sua maior parte
classificadas como moderadas, sendo a categoria funcdes do ténus (b735) a mais
afetada (2,63+1,02). Com relagdo a estrutura do corpo, as informag6es dos prontudrios e
relatos das cuidadoras apontavam sempre para danos cerebrais (s110) com destaque
para a microcefalia, mas sem especificar a extensdo do acometimento estrutural. Estas

informacdes estdo detalhadas na Tabela 2.

Tabela 2. Perfil de funcionalidade de acordo com médias e desvios-padrdo dos dominios de Funcgdes e
Estruturas do Corpo de acordo com os qualificadores do Core set (para criangas com PC de 0 a 6 anos).

Qualificado Qualificado Qualificador Qualificado  Qualificador  Qualificado
r rl r3 4 r8
Categorias Dominio 2
0 Deficiéncia Deficiéncia Deficiéncia Né&o
LEVE Deficiéncia GRAVE COMPLET  especificado
Nenhuma MODERAD A
deficiéncia A
b117 Funcoes
do corpo
(fungdes 2,27 (£1,19)
intelectuais)
b134 Funcoes
do corpo
(Funcdes do 1,54(1,12)
sono)
b167 Funcoes
do corpo

(Funcdes
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mentais da 2,45 (£1,03)
linguagem)
b210 Funcdes
do corpo
(Funcdes da 1,45 (£1,12)
Visdo)
b230 Funcoes S
do corpo
(Funcdes 0,54 (£0,93)
Auditivas)
b280 Funcdes
do corpo
(Sensagdo 0,45(+0,68)
de dor)
b710 Funcoes
do corpo
(Mobilidade 2,18 (+0,87)
das
articulagoes
)
b735 Funcoes
do corpo
(Ténus 2,63 (£1,02)
muscular)
b760 Funcdes
do corpo
(Controle 2,54(+0,93)
dos
movimentos
voluntarios)
s110 Estrutur 8,00 (+0,00)
ado
(Estrutura Corpo

do cérebro)

Fonte: Autoria propria (2022)

A Tabela 3 apresenta o dominio de Atividades e Participacao, e a funcionalidade

sendo classificada como grave na maioria das categorias [adquirindo habilidades
(d155), toalete(d530), comer (d550); uso fino da méo (d440); andar (d450); movendo-se

em diferentes locais (d460)] com maior media atribuida as limitagdes relacionadas as

atividades de andar - d450 — (3,54 £1,21). A categoria relacionada as relacdes familiares

-d760 — (1,63 +1,36) obteve menor média e, portanto, dificuldades leves.

Tabela 3. Perfil de funcionalidade de acordo com médias e desvios-padrdo do dominio de Atividades e
Participag8o conforme os qualificadores do Core set (para criangas com PC de 0 a 6 anos).

Atividades e

0 1 2
Dificuldade Dificuldade
Nenhuma LEVE Dificuldade GRAVE
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Participagdo DIFICULDADE Capacidade MODERADA Capacidade GRAVE Especificada

Categorias Capacidade Capacidade Capacidade

d 133 - - - -

(Adquirindo 2,54 (+1,53)
Idioma)

d 155 - - - -

(Adquirindo 3,00 (0,89)
Habilidades)

d415 - - 2,72 (£0,90) - -

(Manter a
posicéao do
corpo)

d 440 - - - 3,00 (£1,26) -

(Uso fino da
mao)

d 450 - - - 3,54 (+1,21) -

(Andar)

d 460 - - - 3,18 (+1,16) -

(Deslocar-se
em diferentes
locais)

d530 - - - 3,45 (£1,29) -

(Toalete)

d 550 - - - 3,18 (£1,25) -

(Comer)

d710 - - 218 (x1,25) - - -

(Interagdes
interpessoais
bésicas)

d760 - 1,63 (1,36) - - -

(Relacdes
Familiares)

d880 - 1,90 (x1,13) - - -

(Engajamento
em jogo)

Fonte: Autoria propria (2022)

A descricdo dos fatores contextuais que podem influenciar de forma positiva ou
negativa nos aspectos da funcionalidade estdo expostos na Tabela 4, da qual destaca-se
a categoria €580 (servicos, sistemas e politicas de salde) que fora considerada pela

maior parte, em média, uma barreira grave (3,00 £0,57, n=7). Enquanto para os fatores
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ambientais considerados como facilitadores, o maior valor médio (2,80 +1,03, n=10) foi
expresso na categoria €310 (familia imediata) e classificado como um facilitador

moderado.
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Tabela 4. — Médias e desvios-padrdo do componente do dominio Fatores Ambientais de acordo com os qualificadores do Core set para criangas com PC de 0 a 6 anos, n =11.

- 1 2 3 4 0 +1 +2 +3 +4
Barreira Barreira Barreira Barreira Nem Facilitador Facilitador Facilitador Facilitador
LEVE COMPLETA barreira COMPLETO
MODERADA GRAVE nem LEVE MODERADO SUBSTANCIAL
facilitador
e 115 - - - - - 2,77 (1,09, - -
n=9)
Produtos e 2,00 (£0,00,
Tecnologia — n=2)
vida diaria
e 120 - - 3,00 (n=1) - - - 2,60 (1,07, - -
n=10)
Produtos e
Tecnologia -
mobilidade e
transporte
e 125 - 2,50 (20,70, - - n=2 - 2,28 (1,11, - -
n=2) n=7)
Produtos e
Tecnologia -
comunicagdo
e 150 - 2,70 (0,82, - - - - 2,00 (n=1) - -
] n=10)
Projetos,
construcdes
para uso
publico
e 310 - - - 4,00 (n=1) - 2,80 (£1,03, - -
n=10)
Familia

imediata



e 320 3,25 - - n=2 - 2,20 (1,30
) (10,95, n=5)
Amigos n=4)
e 355 - 2,00 (n=1) - - - 2,50 (+0,97,
n=10)
Profissionais
de salde
e 410 - - 3,50 - - 2,66 (1,00
(x0,70,n=2) n=9)
Atitudes
individuais
da familia
imediata
e 460 - - 3,33 n=2 - -
(1,00,
Atitudes n=9)
sociais
e 580 - - 3,00 - 1,75 -
) (+0,57, (+0,95,n=4)
Senngos, n=7)
sistemas e
politicas de

salide
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Fonte: Autoria propria (2022)
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Um perfil de funcionalidade da amostra foi criado com base nas maiores médias de

cada dominio, como mostra a Figura 2.

Figura 2. Perfil de funcionalidade da amostra, conforme médias por dominio da CIF.

Functioning Profile

BODY FUNCTIONS AT

b117 Intellectual functions

b134 Sleep functions

bi67 ‘Mental funcions of language

b210 Seeing functions

5230 Hearing functions

b280 ‘Sensation of pain (G)

6710 ‘Mability of joint functions

b735 Muscle tone functions

b760 Control of voluntary movement functions

BODY STRUCTURES Tl

5110 [Structure of brain 8

ACTIVITIES AND PARTICIPATION Ditficuity.

4133 Acquiring language

4155 Acquiring skills

4415 Maintaining a body position

d440 Fine hand use

50 Walking (G)

d480 Moving around in different locations.

4530 Tolleting

4550 Eaiing

d710 Basic interpersonal interactions

d760 Family relationships

4880 Engagement in play =
Facilitator_Barrier

ENVIRONMENTAL FACTORS sailo[1125]%

o115 ‘Products and technology for personal use in daily fiving

0120 Products and technology for personal indoor and outdoor mobility and transportation

o125 Products and technology for communication

0150 Design, fon and building products and technology of buildings for public use

e310 Immediate family

@320 Friends

€355 Health professionals

o410 Individual attitudes of immediate family members.

2
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[eas0 | Societal atitudes [
[es80 | Heatth services, systems and policies [

P refers to performance
C refers to capacity

Fonte: https://icf-core-sets.org/index.php

DISCUSSAO

Este estudo teve como objetivo descrever a funcdo motora grossa e o perfil de
funcionalidade de criancas com SCZ atendidas em um CER Il na Bahia, com idade entre 0 a 6
anos, o que € um diferencial nesta pesquisa visto que ndo foram encontrados estudos que
avaliassem a funcdo motora grossa de criangas com SCZ e/ou descrevessem a sua
funcionalidade conforme os dominios da CIF numa faixa etaria acima de 36 meses.

Os resultados demonstraram que todas as criancas (n=11) possuiam diagnostico de
microcefalia, e este € um fator bastante relevante, pois diversas pesquisas que avaliaram as
caracteristicas de criancas com SCZ revelaram que o perimetro cefalico possui associacao
com padrdes de movimento comprometidos (EINSPIELER et al., 2019; ARAGAO et al.,
2017; ALVES et al.,, 2018; CARVALHO et al., 2020; CAVALCANTE et al., 2021) e
conforme Ribeiro e colaboradores (2022) este padrdo se torna mais grave, quanto maior for o

grau da microcefalia.
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Na amostra deste estudo, observamos que o nivel de comprometimento motor foi na
maior parte das criancas classificado como grave (GMFCS IV e V), o que corrobora com 0s
resultados apresentados pelos estudos de Melo et al., 2019; Carvalho et al., 2020; Frota et al.,
2020; Ribeiro et al., 2022 e Hamanaka et al., 2022, indicando tanto dificuldades mais severas
em adquirir ou manter posturas basicas como o sentar, realizar trocas posturais e adquirir
marcha, como maior grau de dependéncia dos seus cuidadores e de meios auxiliares de
locomocdo (HAMANAKA et al., 2022). Somente uma crianca (9%) avaliada foi classificada
no nivel |, e esta realizava deambulacdo sem auxilio.

Através de um estudo longitudinal conduzido no Estado do Rio de Janeiro, Brasil, com
74 criangas com SCZ, Hamanaka e seus colaboradores (2022) demonstraram associagao entre
o0 nivel de comprometimento motor — classificado pelo GMFCS — e a fun¢do motora grossa.
Isto também foi indicado por Ribeiro et al. (2022), que realizaram um estudo transversal,
aninhado na coorte de Hamanaka et al. (2022), com 72 criangas com SCZ; CAVALCANTE
et al., 2021 numa coorte com 110 criangas com SCZ no Estado do Maranh&o; Frota et al.
(2020) por meio de pesquisa retrospectiva com 50 crian¢as com SCZ no nordeste brasileiro, e
Melo et al.,, 2019 em um estudo transversal no Estado da Paraiba, Brasil, com 59
participantes, de forma que niveis mais altos (IV e V) do GMFCS possuem correlacao
negativa com os escores no GMFM, apontando que quanto maior a gravidade (nivel do
GMFCS), menor sera a pontuagdo da funcdo motora grossa - escore do GMFM
(ROSENBAUM et al., 2002). Apesar deste estudo ser descritivo, a observacdo corroborou
com os achados dos demais estudos realizados no pais (HAMANAKA et al., 2022; RIBEIRO
et al., 2022; CAVALCANTE et al., 2021; FROTA et al., 2020; MELO et al., 2019), e
apontam para alteragdes funcionais importantes, sugerindo que a utilizacdo da CIF e seus
pressupostos seja um caminho propicio para maior articulagdo e melhor gerenciamento do
perfil de funcionalidade dessas criancas.

Especificamente quanto ao GMFM, a maior parte das criancas (nivel IV e V -
GMFCS) obteve baixos escores gerais, corroborando com 0s achados de Ribeiro et al. (2022)
e Hamanaka et al. (2022), atestando menor fun¢do motora grossa em criangas mais graves.
Quando observadas por dimensGes, em nossos resultados, pontuaram nos itens A(deitar e
rolar), B (sentado) e C (engatinhar e ajoelhar), o que difere dos estudos citados (RIBEIRO et
al., 2022; HAMANAKA et al., 2022), onde os grupos com maior gravidade pontuaram
apenas nos itens A e B. Em contrapartida se assemelha ao estudo de Frota et al. (2020) no

qual as criangas pontuaram minimamente no item C. Essas divergéncias talvez possam ser
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explicadas pelas caracteristicas relacionadas a faixa etaria da nossa amostra (com criangas
com maior idade) e possibilidade de maior tempo de intervencdo terapéutica.

Os dados até aqui descritos nos ddao um breve panorama sobre o progndstico das
criangas com SCZ. Do ponto de vista da Classificagcdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude — CIF, foi possivel compreender a magnitude desses comprometimentos
e 0 impacto sobre a participagdo em situacOes de vida ao levar em consideragcdo os fatores
ambientais nos quais a crianca e a familia estdo inseridas.

Em nossas buscas, apenas um estudo com 34 criangcas com SCZ (FERREIRA et al.,
2018) objetivou demonstrar o perfil de funcionalidade de sua amostra e fez uso de um
instrumento inteiramente extraido da CIF o qual também utilizamos nesta pesquisa, o Core
Set para criangcas com PC de 0 a 6 anos. O estudo (FERREIRA et al., 2018) revelou que a
populacdo estudada se mostra, em muitas areas funcionais, com incapacidade completa ou
grave.

Os autores (FERREIRA et al., 2018) ainda destacam no dominio Fun¢6es do corpo a
categoria funcGes mentais da linguagem (b167) como incapacidade completa. Para o dominio
Atividades e Participacédo realizar movimentos finos com as maos (d440), caminhada (d450),
locomocéo (d460) e toalete (d530) como incapacidades completas e a manutencdo da posicao
corporal (d415), alimentacdo (d550), e interacBes bésicas interpessoais (d760) como
incapacidade graves, ndo havendo prejuizos nas relacdes familiares - d760 (FERREIRA et al.,
2018).

Nossos achados ndo exibem incapacidades completas e diferem do estudo abordado
(FERREIRA et al., 2018) ao exibir menor severidade no dominio Fung6es do Corpo, sendo a
maior parte das categorias classificadas como deficiéncias moderadas. No dominio Atividades
e Participacdo encontramos predominio das incapacidades graves nas categorias: adquirindo
habilidades (d155), uso fino da méo (d440), caminhada (d450), deslocar-se em diferentes
locais (d460), toalete (d530) e comer (d550), divergindo com os resultados apresentados por
Ferreira et al. (2018).

A hipotese para estas discrepancias pode advir do fato do nosso estudo ter utilizado a
média dos qualificadores atribuidos ao Core Set, enquanto Ferreira et al. (2018) utilizaram
frequéncias relativas, empregando dentro de cada categoria o qualificador com maior
porcentagem para gerar o perfil de funcionalidade de sua amostra. Somado a isto, durante a
classificagdo de gravidade dos nossos participantes, foi atribuido nivel | do GMFCS para uma
crianca (9%, n=1), a qual possuia comprometimento motor leve e realizava atividades

motoras mais elaboradas como caminhada (d450), o que pode, em uma pequena amostra
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como a nossa, exercer influéncia no resultado em média dos qualificadores da pesquisa,
tornando o perfil das categorias menos severo. O estudo de Ferreira e colaboradores (2018)
traz uma amostra com pacientes gravemente comprometidos, e ndo classifica nenhuma
criangca com comprometimento motor leve ou que possam ter um nivel de funcionalidade tal
que as permitam deambular e realizar tarefas motoras mais desenvolvidas como houve em
nossa pesquisa.

Quanto as barreiras e facilitadores relatados pelos cuidadores, a barreira mais
expressiva em nosso estudo foram os servicos, sistemas e politicas de satde (e580), destoando
outra vez do estudo de Ferreira et al. (2018) quando este foi trazido como um importante
facilitador. Visto que ambos os estudos foram conduzidos no Nordeste brasileiro,
recomendamos pesquisas futuras que analisem se as condi¢Ges de acesso aos servigos de
salde e a integralidade do cuidado sdo garantidas e ofertadas de maneira equanime dentro de
uma mesma regido do pais.

A concordancia entre os estudos esta na categoria barreiras atitudinais (e460) a qual
foi considerada como barreira por ambos e reiteram a importancia da luta contra os estigmas
relacionados as pessoas com deficiéncia, reconhecendo a partir disso as intervencoes
centradas na familia e no ambiente, o qual pode ser potencialmente mutavel (BADIA et al.,
2016; FERREIRA et al., 2020).

O pequeno tamanho da amostra do presente estudo tornou-se uma limitacdo
importante, ndo permitindo realizar analises mais robustas. A principal razdo para isto foi a
pequena quantidade de pacientes cadastrados como usuarios do Centro Especializado em
Reabilitacdo — CER que foi o campo alvo da pesquisa, mesmo este sendo referéncia para uma
macrorregido. Embora tenhamos utilizado instrumentos confidveis e validados para avaliar a
funcionalidade das criancas, estes instrumentos foram mais direcionados a funcdo motora
grossa e sua gravidade e as atividades e participacao, diferente das avaliaces das funcdes do
corpo, as quais foram realizadas por meio da observacao, coleta de dados dos prontuarios e
perguntas diretas ao cuidador. Apesar da importancia deste levantamento para se tragar o
perfil das criancas, acreditamos que estudos longitudinais sdo necessarios para gerar perfis
mais detalhados de funcionalidade de criancas com SCZ e permitir maior entendimento
acerca das ferramentas extraidas da CIF.

Este é o segundo estudo brasileiro, com criancas com SCZ, conhecido até entdo que
utilizou uma lista de itens (Core Set) extraidos diretamente da CIF, e este € considerado um
ponto de partida importante para fundamentar a urgente necessidade de aplicagdes praticas da

CIF nos contextos da reabilitacdo infantil, visto que ela permite operacionalizar o cuidado a
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crianca com deficiéncia com base no entendimento da interagdo das fungfes e estruturas do
corpo, suas atividades e sua participacdo social sob a influéncia dos contextos de vida das

pessoas que as cercam.

CONCLUSAO

As criangas com SCZ apresentaram graves comprometimentos na fungdo motora
grossa e grandes dificuldades em realizar tarefas motoras basicas, 0 que impacta diretamente
nas funcdes do corpo, na realizacdo das atividades e na participacdo em situacGes de vida
desses pacientes. Ao interagir com barreiras como as relacionadas aos servicos, sistemas e
politicas de saide e com facilitadores tais como a familia imediata, o perfil funcional desta
amostra demonstrou maiores prejuizos nas fun¢des neuromusculoesqueléticas e relacionadas
ao movimento, maiores dificuldades na mobilidade e cuidado pessoal.

Conhecer as trajetorias funcionais das criangcas com SCZ pode orientar os profissionais
de saude, educacédo e de outros segmentos no manejo e ter implicacdes diretas na formulacao
das politicas publicas. Além disso, acolher a percepcdo dos cuidadores e as necessidades da
familia fortalece a perspectiva biopsicossocial do cuidado em saude que constitui a base da
Classificacdo Internacional de funcionalidade, incapacidade e saude, e reforca a relevancia do
uso da CIF nos servigos de reabilitacdo para operacionalizar praticas resolutivas e centradas
no usuario, o que requer mudanca nos modelos institucionais e gerenciais, e formacdes e

capacitacdes direcionadas as equipes de salde.
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5 ESTUDO I

PERCEPCAO DAS M,§ES SOBRE O CUIDADO EM CRIANCAS COM A
SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: UM OLHAR SOBRE O
DIAGNOSTICO
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RESUMO

O objetivo deste estudo foi compreender a percepcdo das maes sobre o cuidado em criancas
com SCZ, na perspectiva do diagnoéstico. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de carater
exploratodrio, realizada com cuidadores das criancas com SCZ de um Centro Especializado em
Reabilitagdo na Bahia. Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada e
analisados através de analise de contetdo, de onde emergiu a categoria: percepcdes acerca do
diagnéstico. Participaram da pesquisa, sete cuidadores, do quais todas eram do sexo feminino,
com idade entre 23 a 41 anos, genitoras de criangcas com SCZ, entre 2 a 6 anos de idade,
ambos 0s sexos (5 meninos/2 meninas). Para a maioria das participantes (4/7), a descoberta do
diagndstico se deu apenas no nascimento da crianca e isto gerou nas mées sentimentos de
desespero e medo. A maior parte delas (4/7) foram comunicadas do diagndstico por parentes
ou meios de comunicacdo local e ndo pela equipe de salde responsavel. Estes resultados
demonstram que houve falhas na coordenacdo do cuidado a gestante e assisténcia no pré-
natal, além de inadequada comunicagdo em salde. Portanto, o fortalecimento da rede de
cuidados a gestante e assisténcia ao pré natal, dos vinculos, a responsabilizacdo e melhoria na
disponibilidade de informagBes que respondam corretamente as necessidades é fundamental
para garantir a cobertura das diversas demandas e a integralidade do cuidado.

Palavras-chave: Sindrome congénita do Zika virus. Cuidadores. Cuidado. Diagnostico
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ABSTRACT

The objective of this study was to understand the perception of mothers about the care of
children with SCZ, from the perspective of the diagnosis. This is a qualitative, exploratory
research carried out with caregivers of children with SCZ at a Specialized Rehabilitation
Center in Bahia. Data were collected through semi-structured interviews and analyzed
through content analysis, from which the category emerged: perceptions about the
diagnosis. Seven caregivers participated in the research, all of whom were female, aged
between 23 and 41 years, mothers of children with SCZ, between 2 and 6 years of age,
both sexes (5 boys/2 girls). For most participants (4/7), the discovery of the diagnosis only
occurred at the birth of the child and this generated feelings of despair and fear in the
mothers. Most of them (4/7) were informed of the diagnosis by relatives or local media
and not by the responsible health team. These results demonstrate that there were flaws in
the coordination of care for pregnant women and prenatal care, in addition to inadequate
communication in health. Therefore, the strengthening of the network of care for pregnant
women and prenatal care, of bonds, accountability and improvement in the availability of
information that respond correctly to the needs is fundamental to guarantee the coverage
of the different demands and the integrality of the care.

Keywords: Congenital Zika virus syndrome. Caregivers. Care. Diagnosis



88

INTRODUCAO

Um surto de nascimentos em larga escala de criangcas com microcefalia e outras
malformagdes congénitas ocorreu em 2015-2016 no Brasil, chamando a atencdo global por
estar associada a infeccdo de gestantes pelo Zika virus -ZIKV (LOWE et al., 2018). Ao
conjunto de anomalias entdo identificados, deu-se o nome de Sindrome Congénita do Zika
virus (SCZ), a qual é composta em seu espectro por: microcefalia, desproporc¢édo craniofacial,
irritabilidade, convulsdes, dificuldades de alimentacdo, perda auditiva, calcificacoes,
disturbios corticais, ventriculomegalia em neuroimagem, achados oftalmoldgicos e funcéo
visual alterada, e consequentes prejuizos no desempenho funcional (FREITAS et al., 2020;
MOORE et al., 2017).

Estudos apontam que quando a infeccdo materna ocorre no primeiro e segundo
trimestres da gestacdo, os efeitos do ZIKV sdo mais graves e mais frequentes no feto
(KRAUER et al., 2017; HONEIN et al., 2017), o qual pode o rastreamento das lesdes
cerebrais acontecer ainda no periodo pré-natal das gestantes expostas ao ZIKV através de
exames de imagem (FREITAS et al., 2020). No entanto, até 0 momento ndo € possivel
determinar a extensdo dos danos nas criangas com a SCZ, bem como o impacto na expectativa
de vida destas (SIMAS et al., 2020), e as familias, cuidadores e criangas tem enfrentado uma
série de desafios nas suas experiéncias de cuidado (SIMAS et al., 2020).

Este cuidado que por sua vez, consiste num modo de ser ou ainda um modo de agir,
diz respeito a um conjunto de atitudes de responsabilizacdo e sensibilidade que consideram o
outro como pessoa e sujeito dentro da sua propria realidade e vivéncia humana, presumindo
de modo continuo a construcdo de vinculos entre servigos, profissionais e usuarios
(FRANCO; HUBNER, 2020; FRANCO; MERHY, 2012). Deve ser em sua esséncia operado
pelas subjetividades dos encontros entre os seres, influenciando as préaticas de salde sem
limitar-se apenas a técnica e competéncias especificas, sendo concretizado conforme os
significados e a forma particular de cada um produzi-lo (FRANCO; HUBNER, 2020;
FRANCO; MERHY, 2012).

No contexto da SCZ, as relacGes estabelecidas entre 0s servi¢os de saude, profissionais
e cuidadores, a confiabilidade mutua e a forma de comunicacdo do diagndstico podem
impactar no gerenciamento das incertezas e experiéncias vivenciadas ao longo do processo de
cuidado dos seus filhos (SIMAS et al., 2020). Parte dessas incertezas pode advir das questdes
proprias do campo das criangas com deficiéncia, tais como as trajetorias de desenvolvimento,

acesso e acessibilidade aos servicos de saude e educacdo, mas também dizem respeito ao
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preparo dos profissionais para o acolhimento e comunicacdo de noticias dificeis as familias, e
que podem mudar completamente suas vidas (MENDES et al., 2020).

Nesta perspectiva, a identificacdo e o diagndstico podem configurar-se como fatores
estressantes para as maes em virtude da forma e momento que ocorreu, 0 que ratifica a
indispensabilidade de se refletir sobre a qualificagdo dos profissionais para a comunicacgao de
noticias dificeis (MENDES et al., 2020). A indefinicdo quanto aos resultados de
desenvolvimento dos seus filhos, somado ao fato de ter que lidar com a aceitacdo, possiveis
conflitos familiares, financeiros e tempo a ser gasto em servicos de saude, especialmente pelas
mulheres que assumem, na maioria das vezes, o papel de cuidador principal, pode produzir
sofrimento e adoecimento (SIMAS et al., 2020; PEPE et al., 2021).

A partir disso, como cuidadoras principais, as maes de criancas com a SCZ vivenciam
uma centralizagdo de suas atividades na rotina do lar e nos cuidados a crianca, e estudos
apontam maiores niveis de depressdo, ansiedade e piores indices de qualidade de vida
relacionados a elas (PORTER; MIMM, 2017; DUTTINE et al., 2020). Em face das diversas
adversidades enfrentadas pelas familias, tornam-se relevantes as estratégias para o seu
enfrentamento, de forma que identificar essas adversidades pode contribuir para melhor
orientacdo e planejamento do cuidado (MENDES et al., 2020; ANDRADE, 2021). Portanto, 0
objetivo deste estudo foi compreender a percepgdo das mées sobre o cuidado em criangas com

Sindrome Congénita do Zika virus, na perspectiva do diagndstico.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de carater exploratorio. A populacdo do estudo
foi composta pelos cuidadores de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus, atendidas
em um Centro Especializado em Reabilitacdo (CER) na Bahia. Realizaram-se entrevistas
semiestruturadas com esses cuidadores, seguindo um roteiro especifico. Utilizou-se como
critério de inclusdo cuidadores de criancas com SCZ atendidas em um CER na Babhia, e
critérios de exclusdo, cuidadores inacessiveis no periodo da coleta. O numero total de
participantes da pesquisa foi de sete cuidadores, determinado pelo critério de saturagdo das
respostas, ou seja, quando as informagOes obtidas nas entrevistas ndo produzem elementos
novos em relacdo a pesquisa (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Essas entrevistas foram previamente agendadas e realizadas presencialmente,

adotando-se as medidas de biossegurancga, com uso de mascaras, alcool gel e distanciamento
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minimo de 1,5 metros, como forma de prevencdo e protecdo a COVID-19. As entrevistas
duraram cerca de 15 a 20 minutos e foram gravadas por gravador de voz do aparelho celular -
Apple, iphone 8 plus, abordando as seguintes tematicas: (i) Momento do diagndstico e
sensac¢do vivenciada com a descoberta do diagnostico da crianga; (ii) Itinerarios terapéuticos
até a chegada ao CER; (iii) mudancas ocorridas na rotina, no lar, na familia e na vida
particular a partir da SCZ; (iv) Dificuldades/barreiras encontradas, do diagndstico até entao;
(v) Recursos para enfrentamento das dificuldades e (vi) Percepcao acerca do cuidado recebido
na rede de saude e CER para esta crianca.

Para a interpretacdo dos dados, utilizou-se a analise de conteldo de Bardin (2009).
Assim, os depoimentos foram transcritos e digitados na integra, seguido de uma leitura
flutuante exaustiva para a aproximacdo dos dados produzidos com o intuito de organizar as
informacdes obtidas. Por conseguinte, segue na fase de classificagdo dos dados a partir das
falas, foram extraidos os nucleos de sentido os quais foram compilados e a partir deles
elencada a categoria: percepcdes acerca do diagnostico. A partir de entdo, conecta os dados
empiricos com estudos ja realizados para a intercessdo do que foi produzido.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade do Estado
da Bahia sob o numero do CAAE 52526221.0.0000.0057 atendendo as exigéncias éticas da
Resolucdo 466/2012, e obteve permissdo dos seus participantes por meio da assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistados sete cuidadores, com idade entre 23 a 41 anos, todas do sexo
feminino, genitoras de criangcas com SCZ, entre 2 a 6 anos de idade, ambos os sexos (5
meninos/2 meninas). Desta caracterizagédo, nota-se que apesar de ndo ter ocorrido um recorte
de género prévio, as entrevistadas eram todas do sexo feminino, o que ratifica o papel de
cuidador principal que a mulher vem exercendo historicamente.

Importante destacar que, o diagndstico de qualquer enfermidade é sempre um
momento dificil, e quando esta representa uma cronicidade e possibilidade de sequelas,
aumenta a preocupagdo. No caso da SCZ, estudos demonstram que houve uma grande
dificuldade para a precocidade do diagnostico, que na maioria das vezes era apenas revelado
no nascimento, e por muitas vezes sem uma devida apresentacdo do quadro e seu prognastico
(SANTOS et al, 2019; SOUZA et al. 2019).
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Uma realidade que o diagndstico de SCZ revelou para as familias e a crianga € uma
mudanca na dinamica de vida potente. Um dos fatores que amplia esta realidade é o
prognostico de dependéncia da crianca a um ou uma cuidadora, além do custo financeiro que
se alavanca, pelo modo de vida que se apresenta, associado com a necessidade de
deslocamento para o cuidado nos servicos de saude e ainda uma relacdo com o trabalho desta
cuidadora ou cuidador singular (SA et al., 2020).

Quanto ao periodo da descoberta, das sete entrevistadas, a maior parte delas sé
conheceram o diagnostico apds o nascimento da crianca. Sobre este aspecto, as entrevistadas
02, 05, 06 e 07 relatam:

[...] quando nasceu... minha mae que me falou...que eu ainda
‘tava’ sedada... porque eu fiz cesarea [...] emocdo de desespero,
foi um desespero no momento (entrevistada 2).

[...] No nascimento quando, quando o médico foi Ia no quarto,
gue eu tive a cesarea e ai ele pegou e disse que estava com
suspeita que ele tinha microcefalia (entrevistada 5).

[...] Quando eu tive ele! Foi quando eu peguei ele no meu brago
eu percebi [...] como é que vai ser? o que € que vai ser de mim
meu Deus? (entrevistada 06).

[...] Eu fiquei sabendo pela radio... Eu estava anestesiada ainda,
assim meio lerda, meio grogue, e tinha um postinho de
enfermaria, o quarto que eu fiquei era de junto da enfermaria e
tinha um radio ligado e ai o radialista falou: ‘olhe’ pessoal, antes
de encerrar o programa a gente teve uma noticia que nasceu o
primeiro caso de microcefalia em (cidade A), motivo da zika.
nasceu um menino mas a crianga passa bem, a mae passa bem’ ...
ai na hora detectei esse ai € meu filho (entrevistada 07).

Estes relatos podem demonstrar possiveis atravessamentos que permitem uma
fragilidade no acompanhamento pré-natal, desde o acesso as consultas, exames, até a
expertise dos profissionais que atuam nos programas de sadde da mulher e da crianca, o que
leva a surpresa do diagnostico no nascimento.

Quanto a este aspecto, o Ministério da Saude (MS), no Brasil, ao orientar a¢bes de
atencdo a saude e vigilancia em gestantes e criancas infectadas pelo Zika virus ou outras
etiologias infecciosas no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS) afirma que o inicio
precoce do pré-natal é essencial para a qualidade de vida da mae e do bebé, pois a partir dele é
possivel identificar alteracBes no crescimento e desenvolvimento fetal, além de outros fatores
que podem colocar em risco a salde da mulher e da crianga, e isto acontece por meio de um

adequado acesso ao cuidado pré-natal na Atencdo Basica (BRASIL, 2017).
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Este mesmo protocolo (BRASIL, 2017) salienta que a participacdo de toda a equipe de
salde € imprescindivel para a oferta do cuidado integral a gestante e neste sentido, Peiter e
colaboradores (2020) ressaltam que a garantia do envolvimento de profissionais qualificados
na identificacdo das condi¢des pertinentes a SCZ pode proporcionar o diagndstico assertivo e
a melhoria no acompanhamento dos casos suspeitos durante o periodo gestacional.

Destarte, o desafio da producdo e qualificagdo do cuidado em equipe deve ser
impulsionada por estratégias que tenham como objetivo superar as praticas fragmentadas e de
baixa resolubilidade, valorizando o espago de trabalho como campo potencialmente
pedagogico, onde a educacdo permanente mobiliza os sujeitos a uma problematizacdo das
suas préaticas e mudanca de postura que permite uma agdo coordenada do cuidado, que vai
desde o diagnostico precoce a atencdo a saude em todo o processo (SANTOS et al., 2015).

No entanto, estudos apontam que existem controversias entre como as gestantes estao
realmente sendo acompanhadas neste periodo, no contexto da Atengdo Basica, com o que de
fato se preconiza para o pré-natal, e isto € demonstrado pela desigual distribui¢do da cobertura
de consultas de pré-natal e dificuldade de acesso a equipamentos de apoio diagnosticos -
como a ultrassonografia, fatores estes que retratam a realidade de municipios pouco equipados
e que por isso precisam enviar seus usuarios para outras cidades, fazendo-os percorrer longas
distancias (SOUSA, 2018; PEITER et al., 2020).

Em nossos achados, as falas das entrevistadas nos apontam para as mesmas lacunas
nos servicos de saude demonstradas nos estudos citados anteriormente, e corroboram ainda
com os resultados de Mendes e colaboradores (2020) que descrevem que muitas maes so
souberam que seus filhos tinham SCZ no momento do parto, e isto compromete o cuidado a
gestante e a crianca.

A descoberta do diagndstico, neste estudo, se deu ainda durante a gestacdo para trés
entrevistadas, e em suas falas elas expressam incertezas que se associaram a sentimentos
depressivos e de medo diante de uma doenca inesperada e inédita para familias e

profissionais:

[...] Foi no primeiro ultrassom, de 5 meses, eu descobri, foi um
choque né, porque eu nédo esperava [...] foi bem dificil, porque,
primeiro eu ndo sabia, ndo tinha o conhecimento de pessoas
assim deficientes de microcefalia, sabia mas ndo era aquele
conhecimento profundo [...] (Entrevistada 01).

[...] Oh, eu descobri ainda na gestacdo né, com 8 meses de
gestacédo, foi tudo novo, tudo estranho, um susto [...] eu nédo
conhecia até entéo, e [...] foi dificil também, porque eu néo tinha
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conhecimento de nada, foi tudo [...] a correria para descobrir, 0
medo, veio 0 medo também, que eu tinha muito medo de
perder, eu s6 achava assim, eu, eu sO queria saber, eu todo
tempo eu perguntava: ele vai morrer? ele vai morrer? Era o que
eu perguntava ao medico, na, nas consultas que eu ia [...]
(Entrevistada 03).

[...] Descobri [...] descobri com 7 meses mesmo [...] mas com 4
meses a gente jA quem teve uma suspeita de que tinha alguma
coisa, que deu uma alteracdo né [...] mas uma alteracdo que que
é normal né, que toda [...] muitas gestantes ddo. E ai né [...] mas
mesmo assim eu coloquei aquela pulguinha atrés da orelha [...]
ai foi quando comegou a surgir nesse tempo as noticias ne, de
criancas nascendo com microcefalia, e ai eu j& fiquei
desesperada né [...] era na internet 24 horas pesquisando e
chorando, eu chorava, chorava [...] eu tive [...] depressdo poés
parto, mas ja, assim as pessoas mais proximas falam que eu ja
comecei a desenvolver ela assim que eu soube [...] ‘eu entrei
numa depressdo profunda [...]" ‘meu problema ¢ ansiedade que
eu ficava: meu Deus como vai ser? [...]" ‘uma fase dificil que
quando eu penso assim que eu conseguir sair, consegui Ndo né,
se nao fosse Deus’ (Entrevistada 04).

Neste sentido, Hamad e Souza (2020) discorrem que o conhecimento prévio (durante a
gestacdo) possui fatores positivos e negativos, tornando-se positivo porque o conhecimento
ainda nesta fase permite a familia um maior preparo para a chegada da crianca e a
possibilidade de maior aceitacdo da SCZ.

Por outro lado, esta mesma situacdo pode descortinar a necessidade de adaptacao para
uma nova rotina familiar, de consultas e itinerarios, e predispor a sentimentos de preocupacéo,
angustia e ansiedade que sdo capazes de interferir no relacionamento mée-filho (HAMAD;
SOUZA, 2020; PEITER et al., 2020), circunstancias que se assemelham as encontradas em
nosso estudo e que podem ter sido amplificadas pela concomitantemente e intensa exposi¢ao
midiatica da microcefalia e as questdes relacionadas as deficiéncias, no periodo da génese da
sindrome (OLIVEIRA et al., 2019).

Paralelo a isto, a descoberta do diagndstico ocorria junto com 0s primeiros
delineamentos de pesquisas que procuravam elucidar as relacdes entre a infeccdo pelo ZIKV e
o surgimento da SCZ, o que gerava ainda mais incertezas (para familiares e profissionais)
quanto ao desenvolvimento e o futuro destas criancas (MENDES et al., 2020). Essa
problemética foi agravada ainda mais de acordo com a forma de comunicagdo do diagndstico

e através de quem isto foi feito, conforme podemos observar nas falas:
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[...] minha mae que me falou [...] que eu ainda tava sedada [...]
porque eu fiz cesarea (Entrevistada 02).

[...] Foi mais ou menos né [...] Foi quando eu peguei ele no meu
braco eu percebi [...] Entrevistadora: foi? entdo ninguém te
falou? tu que observou? Entrevistada: Foi, eu que senti ja, eu
percebi logo [...] (Entrevistada 06)

[...] Ai chamei a enfermeira, eu falei X, o nome da enfermeira
era X, ai eu falei essa crianca que esta anunciando na radio que
nasceu com microcefalia € meu filho? Ela disse que é seu filho.
Nao lhe falaram ndo? Eu disse ndo X, ndo me falaram ndo [...] e
ja foi aquele alvoroco todo (Entrevistada 07)

Nesses trechos, as entrevistadas 02, 06 e 07 narram momentos em que houve falha ou
auséncia na comunicacao do profissional ou equipe responsavel pelas genitoras, antes ou logo
apos o parto, com parte dessa comunicacdo feita por meio de parentes e meio de comunicacao
da unidade de saude. Isto pode revelar a pouca valorizagdo e uso das tecnologias leves em
salde, humanizacdo, abordagens e condutas inadequadas, além de exposicdo desrespeitosa as
familias frente a uma situacao inédita vivenciada por elas.

E de fundamental importancia que os servigos de satde tenham praticas humanizadas
que utilizem o acolhimento como ferramenta, por meio de uma escuta e didlogo como
politicas institucionais, devem estar relacionadas com o cotidiano do trabalho. Este olhar
perpassa por uma producdo subjetiva do cuidado, que priorize as necessidades de saude dos
usuarios (SANTOS; MISHIMA; MERHY, 2018).

Conforme Cunha e colaboradores (2016), a compreensdo e a ressignificacdo do
momento do diagnostico estdo intimamente atreladas & comunicacdo deste, e assim como em
diagnosticos tardios, quando acontecem de forma equivocada tém potencial de retardar ou
dificultar a aceitacdo e o tratamento. Neste interim, Mendes e colaboradores (2020) sugerem
que este € o momento de ressurgir o debate sobre a comunicagdo de noticias dificeis no
ambito do SUS, visto que este € um processo delicado e envolve expectativas da familia com
relacdo ao nascimento e desenvolvimento da crianca (PRINDS et al., 2014).

Destaca-se ainda que a comunicacdo do diagnostico deve envolver diferentes
profissionais em salde, embora esta funcdo seja atribuida na maior parte das vezes ao
profissional médico. Em nossos achados, percebemos que as mées que descobriram a SCZ
ainda na maternidade foram informadas por parentes proximos ainda no local ou ouviram por
outros meios, como a entrevistada 07 que ouviu a noticia através do meio de comunicacao

(rédio) da enfermaria. Este achado se assemelha, em alguns aspectos, ao que foi encontrado
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por Oliveira e colaboradores (2019) quando traz a descoberta da microcefalia pela familia por
meio da observacdo de noticiarios.

Desta forma, a execucdo adequada da comunicacao diagnostica, sob a ética do cuidado
humanizado em equipe, hd& uma possibilidade de proporcionar a familia um melhor
enfrentamento da situacdo vivenciada, e isto certamente contribuird com seus membros o lidar
com sentimentos de confianga, esperanca, medo, sofrimento e perspectivas frente a uma
noticia dificil e inesperada (CUNHA et al., 2016).

Entender que este processo se concretiza por meio da producdo de vinculo, entre o
trabalhador e usuario, significa enxergar uma valiosa oportunidade para potencializar o
cuidado, e colocar assim a vida e a sua multiplicidade como prioridade, tanto das mées como
dos filhos, sendo uma aposta e um cuidado simétrico, e com esta acdo, permite-se a
construcdo de sujeitos com autonomia, cujas singularidades séo respeitadas (SEIXAS et al,
2019).

CONSIDERACOES FINAIS

Nesta pesquisa percebeu-se relatos das mées sobre sentimentos de medo, desespero,
ansiedade e preocupacdo, visto que o diagndstico da SCZ ocorreu de forma inesperada no
momento do nascimento. Essas sensagOes se agravaram pela inadequada comunicacgdo da
noticia ou até mesmo pela auséncia dela por parte dos profissionais de salide responsaveis,
sendo as maes em algumas situacdes, informadas inicialmente por parentes préximos ou
através de meio de comunicacéo local. Os achados demonstram que é necessario potencializar
a rede de cuidados a gestante e o pré-natal, aliado a ressignificacdo das praticas,
responsabilizacdo e criacdo de vinculos, em busca de alcancar a integralidade do cuidado e
abolir os sofrimentos advindos da incoeréncia entre o que € preconizado nesta experiéncia, € 0
que realmente tem sido feito.

Recomendamos que outros estudos sejam conduzidos, ampliando-se o debate da
integralidade do cuidado as criangas com SCZ e suas maes, com delineamentos que permitam
acompanhamento longitudinal deste publico e que viabilizem avaliar as politicas publicas

instituidas e o impacto na vida dos seus usuarios.
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6 PRODUTO TECNICO

Projeto: Formacéo profissional para uso da CIF no CER 11/ Jacobina, Bahia
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INTRODUCAO

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) € um
modelo, desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Saude - OMS, para a estruturacdo e
documentacdo de informacdes sobre funcionalidade e incapacidade. A CIF foi publicada em
2001 com o objetivo de avaliar incapacidade e funcionalidade por meio de uma linguagem
comum para a pratica clinica (MAGALHAES et al., 2019; OMS, 2013).

O termo-chave do modelo da CIF ¢ a funcionalidade e esta é usada no aspecto positivo
das experiéncias humanas, sendo o aspecto negativo correspondente a incapacidade, ambos
sob uma perspectiva bioldgica, individual e social. O termo funcionalidade sintetiza a
operacionalizagdo da salde bioldgica e da salde vivida, sendo reconhecido como o terceiro
indicador da salde, juntamente com a mortalidade e a morbidade, pela OMS (FARIAS;
BUCHALLA, 2005.; OMS, 2013).

Com base nas condigdes estruturais e ambientais que interferem na funcionalidade dos
individuos, a CIF é aplicavel a todas as pessoas, pois engloba todos os aspectos relacionados a
salde humana e algumas questdes relevantes para a salde relacionados ao bem-estar,
descrevendo-os em dominios de saude e dominios relacionados a salde, organizando as suas
informagdes em duas partes, com dois componentes cada: 1 - Funcionalidade e incapacidade;
e 2 - Fatores contextuais. A primeira parte se subdivide em componentes de: Func¢des do
corpo e estruturas do corpo, Atividades e Participacdo. A segunda em: fatores ambientais e
pessoais (DORNELAS et al., 2014.; OMS, 2008).

Os problemas nas funcBes ou na estrutura do corpo sdo chamados de deficiéncias. A
interacdo destas, com as limitagdes na atividade ou restricbes na participagdo junto aos fatores
contextuais (ambientais ou pessoais) de cada individuo se referem a incapacidade. Com base
nisto, pode-se inferir que uma pessoa pode apresentar uma deficiéncia - no nivel do corpo - e
ndo necessariamente viver qualquer tipo de incapacidade. De modo contrario, um individuo
pode viver a incapacidade sem ter nenhuma deficiéncia, apenas em razdo de estigma ou
preconceito (DI NUBILA; BUCHALLA, 2008; OMS, 2008).

O estigma € entendido por Goffman (1980), como uma caracteristica, que delineia um
sujeito diferente, diminuido ou possuidor de uma desvantagem. Dessarte, € convencionada
uma relacdo entre certos atributos e estereotipos que suscita manifestacfes de discriminacédo
entre 0s sujeitos ou grupos das marcas tidas como indesejaveis.

Ao afirmar que muitos paradigmas necessitam ser abandonados se queremos

verdadeiramente quebrar rotulos, estigmatizacdo e marginalizacdo da deficiéncia e dos



100

“deficientes”, Vale (2009) chama a atenc¢do para uma profunda mudanga conceitual pratica,
de forma que haja o deslocamento paradigmatico do eixo da doenca para o eixo da salde,
trazendo a compreensdo da condicdo ou estado de salide dentro de contextos especificos. E
nesta perspectiva que a CIF introduz um novo modo de entendimento da situagdo de saude de
individuos ou populagdes, mais dindmico e mais complexo, compativel com o quadro
multidimensional que envolve a experiéncia completa de salde. O esquema da CIF ndo
fornece limites para definir quem é deficiente e quem ndo é; ao contrario, ela reconhece
aspectos e graus de deficiéncia ou incapacidade que podem ser encontrados em toda a
populacdo (VALE, 2009).

Por incorporar os componentes de salde e relacionados a salde nos niveis corporais e
sociais, a CIF aborda uma perspectiva do cuidado biopsicossocial integrativo, distinguindo-se
do modelo biomédico, o qual volta-se basicamente para o diagndstico etioldgico da disfuncéo.
Na classificacdo, os elementos atuam uns sobre os outros, sendo que todos sofrem a acédo dos
fatores ambientais, ndo constituindo apenas um instrumento para verificar o estado funcional
dos individuos, mas também avaliar as condicdes de vida e fornecer subsidios para politicas
de inclusdo social (OMS, 2008; FARIAS; BUCHALLA, 2005).

Por ser uma classificacdo que preconiza delinear os aspectos de funcionalidade,
incapacidade e saude das pessoas, adquire um carater multidisciplinar, com possibilidade de
aplicacdo em todas as culturas, trazendo pela primeira vez a incorporagdo dos aspectos de
contexto (DI NUBILA; BUCHALLA, 2008).

Apesar de possibilitar uma descri¢do integral da sadde e dos estados relacionados a
salde nos ambitos bioldgico, pessoal e social, a CIF foi considerada um tanto morosa e
impraticavel na sua utilizacdo na prética clinica, devido a quantidade de codigos. Em virtude
disso, a OMS e os seus centros colaboradores, tém desenvolvido “listagens” mais curtas que
facilitam a aplicabilidade da classificacdo. Trata-se da criacdo dos core sets, que sao
conjuntos de categorias para determinadas situagdes, ou os checklists — listas resumidas que
podem ser aplicadas em qualquer popula¢do, com ou sem distdrbios de funcionalidade e
independentemente da presenca de doencas (BIZ; CHUN, 2020; USTUN; CHATTERJI,
KOSTANJSEK, 2004).

No Brasil, leis e politicas se estruturam com base nos conceitos da CIF, como a Lei
Brasileira de Inclusdo e a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, sendo o modelo
biopsicossocial utilizado desde 2007 como forma de avaliagcdo da deficiéncia para concessao
de beneficios, tais como o Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC (BRASIL, 2012).

Entretanto, sdo discretas as tentativas de sistematizar a CIF na assisténcia a saude, mesmo
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sendo o seu uso um dos itens de verificagdo do Programa Nacional de Avaliacdo dos Servicos
de Saude (PNASS), na avaliacdo dos Centros Especializados em Reabilitacdo - CER - em
complementacdo a Classificacdo Internacional de Doengas - CID-10 (B1Z; CHUN, 2020;
BRASIL, 2015).

A vista disso, sdo discutidos na literatura diversos desafios para a adogdo da CIF na
pratica clinica que convergem para a necessidade de trabalho em equipe, suporte gerencial e
uma mudanca de cultura. Tém sido estabelecidos programas de treinamento e formacdes que
sdo considerados eficazes no ensino de profissionais de saude e assisténcia social sobre a
classificacdo. Nestes 0s objetivos, a logica da CIF e as habilidades em usa-la devem ser
ensinadas em todo o mundo, de forma acessivel e padronizada, engrandecendo seus atributos
de comparabilidade e harmonizacdo. Para tal, destaca-se a necessidade de facilitadores com
experiéncia na CIF (BJORCK-AKESSON et al., 2010; TEMPEST et al., 2012).

Através da compreensao de que a CIF tem o potencial de balizar as atribui¢Ges de toda
uma equipe multidisciplinar e ndo apenas de uma profisséo, aprender sobre a CIF, sua
implementacdo e conscientizacdo de seu uso podem ser combinados com sucesso. Portanto, é
crucial que mais estudos que tenham como foco os resultados de treinamentos para a
implementacdo da CIF sejam realizados, expondo evidéncias de formas mais eficientes e
significativas de sua adogdo na pratica clinica (MAINI et al., 2008; TEMPEST et al., 2012).

Estes esforcos propiciam importante mudanca de paradigma no modelo assistencial
corrente, conduzindo ao redirecionamento do cuidado em salde, possibilitando a unificacdo
da linguagem utilizada pelos diferentes profissionais da equipe, especialmente por inserir o
modelo Biopsicossocial no planejamento das intervencdes (BIZ; CHUN, 2020; TEMPEST et
al., 2012). O resultado desta unificacdo se materializa na construgdo de estratégias voltadas a

melhoria das condic@es e praticas em saude e ampliacdo da abordagem integrada no cuidado.

Justificativa

O motivo pelo qual a pesquisadora pretende realizar a Formacédo Profissional para o
uso da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF no Centro
Especializado em Reabilitacdo Fisica e Intelectual — CER 1I/JJACOBINA/BAHIA, como
produto técnico do Projeto: Funcionalidade, producdo do cuidado e interprofissionalidade em
criancas com Sindrome Congeénita do Zika virus: um estudo em um Centro Especializado em
Reabilitacdo na Bahia, esta no fato de perceber no cotidiano enquanto Fisioterapeuta atuante

no servico, a necessidade de inserir nas praticas dos trabalhadores em salde da Instituicdo a
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operacionalizagdo de uma abordagem biopsicossocial e multidimensional, através de um
sistema de classificacdo cientificamente sélido e consensual importantes para avaliar a
funcionalidade e incapacidade em diferentes agravos e contextos.

O modelo da CIF estabelece uma linguagem comum para a descricdo de satde e dos
estados relacionados a salde entre diferentes usuarios, proporcionando um esquema de
codificacdo para sistemas de informagdo em salde que permite a comparagdo de dados entre
setores e até mesmo paises. O seu uso fornece informacdes importantes que vao além do
diagndstico da condicdo de saude por si sO, elas sobressaltam sobre como um diagndstico
pode impactar a vida de um individuo. Esses conhecimentos, compartilhados por profissionais
e pacientes, podem ser usados como uma base para a comunicacdo, planejamento de
programas, ou intervencdo. O propdsito compartilhado geralmente é a melhoria da
funcionalidade do individuo (OMS, 2013).

Por desenvolver uma abordagem ao cuidado centrado na pessoa, a CIF pode
desempenhar um papel estratégico na discussdo da formacdo dos profissionais de salde e
transformacdo da educacdo destes, na melhoria da colaboracdo e pratica interprofissional,
possibilitando uma melhor experiéncia do paciente, melhores resultados de salde,
fortalecimento dos sistemas de salde, estimulo a educacdo permanente nos servigos,
potencializacdo do planejamento em saude e ampliacdo da producdo cientifica sobre a
tematica.. Estudos mostram que apds a conclusdo do treinamento as equipes elaboram melhor
suas intervencdes, com maior foco nas atividades e no ambiente, e adotam e usam a CIF como
um subtexto para estruturar elementos culturais, sendo eficaz, na transferéncia
multidisciplinar de cuidados (BJORCK-AKESSON et al., 2010; OMS, 2013; TEMPEST. et
al., 2012). Por conseguinte, o uso desta ferramenta torna-se relevante.

Ainda, ap6s a Formacdo acreditamos ser possivel compreender melhor os processos
biopsicossociais nos quais se inscreve a Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZ) e outras
afeccdes atendidas no CER, entendendo como se ddo as condi¢bes de vida, prognosticos
terapéuticos, capacidades funcionais e inserg¢ao social, e nesta perspectiva viabilizar a melhora
da comunicacdo entre os sujeitos envolvidos - profissionais de salde, usuarios e gestao -
fortalecendo o projeto terapéutico singular (PTS) com a participacdo da familia e implicacGes
do contexto.

Tendo em vista que os atendimentos ofertados no CER devem ser produto da
construcdo do projeto terapéutico singular que envolve a equipe, usuarios e suas familias, e
este deve ser articulado de forma a vincular os demais servi¢cos da rede de salde, esta

Formacao podera gerar um movimento de coproducao e cogestdo do processo terapéutico dos
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individuos, possibilitando a operacionalizacdo de um modelo interprofissional e a estruturacao
de formas mais concretas de apoio e continuidade do cuidado a estas criangas, constituindo,
tal como traz a Portaria N° 793, de 24 de Abril DE 2012, o CER como “rede de pesquisa e
inovacdo tecnoldgica em reabilitacdo e ser polo de qualificagdo profissional no campo da
reabilitacdo, por meio da educagdo permanente” (BRASIL, 2012), .justificando-se assim este

estudo.

Objetivo Geral

e Implementar um programa de formacdo profissional para o uso da Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude no Centro Especializado em

Reabilitacdo fisica e intelectual — CER Il em Jacobina, Bahia.
Objetivos Especificos

e Realizar o treinamento dos profissionais do Centro Especializado em Reabilitacédo
fisica e intelectual — CER Il para o uso da CIF;

e Viabilizar a construcdo de checklists adequados as demandas locais do servi¢o

e Nortear o processo de implantacdo da CIF no CER I

e Fomentar discussdes sobre deficiéncias e estigmas

e Estimular a criacdo de espacos de educacdo permanente para construcdo de praticas

colaborativas no cuidado em saude.

METODOLOGIA
Campo de Atuacédo

A Formacao Profissional para o uso da CIF sera realizada no Centro Especializado em
Reabilitacio Il — CER I, situado no bairro dos Indios, na cidade de Jacobina, nas
dependéncias fisicas da APAE/Jacobina/Bahia. Esse campo &, atualmente, referéncia em
reabilitacdo fisica e intelectual para os municipios da macrorregido Centro-Norte da Bahia
(Nucleo Jacobina e Nucleo Irecé) e referéncia em Orteses, Proteses e Meios Auxiliares de
Locomocgédo (OPM) para toda a regido. Estima-se que a populagdo coberta por este servigo
estd estimada em mais de 407.178 habitantes (BAHIA, 2015).
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O CER Il é um dos componentes da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
Intelectual e Fisica, instituida no &mbito do Sistema Unico de Salde (SUS) pela Portaria
GM/MS N° 793 de 24 de abril de 2012. Os atendimentos e a assisténcia oferecidos pelo CER
Il estdo conveniados ao SUS e portanto, sdo gratuitos para a sociedade. Através da Central de
Regulacdo da Prefeitura Municipal de Jacobina, os municipios conveniados para a
reabilitacdo e OPM pode ter acesso ao servigo.

A instituicdo funciona de 08h:00 as 17h:30min, das segundas as sextas — feiras e 0
primeiro contato dos pacientes € como uma equipe multidisciplinar (fisioterapeuta, psicélogo,
fonoaudio6logo, psicopedagogo e entrevista com assistente social) que realiza uma triagem e
faz a admissdo ou a contrarreferéncia quando cabivel. Os profissionais alocados sao:
Enfermeiras, Terapeuta Ocupacionais, Fisioterapeutas, Fonoaudi6logos, Psicélogos,
Assistente Social, Nutricionista e Médicos nas especialidades: Neurologia, Neuropediatria,
Ortopedia, Psiquiatria, Clinico Geral, além de servicos gerais, recepcionistas, recursos
humanos e administrativo.

Por conta da pandemia da COVID-19, desde o ano de 2020, o CER tem atuado
conforme orientagbes do Ministério da Saude com protocolos de seguranca, distanciamento e
reorganizacdo dos horarios de funcionamento e atendimento aos usuarios, evitando expor as

familias e os profissionais a potenciais riscos.
Publico Alvo

O publico-alvo desta formacédo serdo os 32 profissionais atuantes neste CER Il. Para
composicdo da amostra, serdo considerados os seguintes critérios de incluséo: ser profissional
devidamente registrado em seu conselho e desejar, voluntariamente, participar da formagé&o.

Serda considerado critério de exclusdo: profissionais inacessiveis no periodo da formag&o.

Procedimentos

Para realizar a Formacdo Profissional para o uso da CIF serdo convidados facilitadores
externos com experiéncia na utilizacdo da CIF na pratica clinica. A escolha destes sera
definida com base nas experiéncias dos mesmos no uso desta ferramenta e implantagcdo em
outros servigos, a partir de reunides com os orientadores do Projeto de Pesquisa. As teméticas
poderdo sofrer modificagdes de acordo com a didatica proposta pelo palestrante, sugerindo-se
a carga horéaria de 14 horas. Os conteudos a serem abordados na formacéo terdo, conforme

quadro abaixo, as seguintes sugestdes de temas:
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Quadro 2. Contelido programatico proposto.

CONTEUDO PROGRAMATICO

1. Bases conceituais e pressupostos historicos da CIF

2. Funcionalidade e Incapacidade

3. Modelo biopsicossocial e Componentes da CIF

4. Codigos e Qualificadores

5. Utilizacdes e Pratica Clinica

6. Publicacdes (livro, core set, checklist) e Implementacédo da CIF

Fonte: Autoria propria (2021)

Em momento subsequente, a equipe devera construir uma ferramenta com base na
realidade do servico, que retrate as necessidades locais, pretendendo-se com isso, verificar as
relacdes entre as atribuicdes do servico com os dominios da CIF e seus qualificadores. A
principio sera proposta a criacdo de checklists dos componentes e categorias da CIF para cada
setor. Para isto, sera usado como base o estudo de Biz e Chun (2020) que utilizaram para a
elaboracdo do checklist de cada setor trés questdes norteadoras para subsidiar os profissionais
a relacionar os dados da avaliagéo utilizados na rotina do servico com codigos da CIF, sendo
elas: 1. Quais dominios da CIF compdem minha rotina diaria? 2. O que eu obtenho de
informagdes na minha avaliacdo em termos de funcdo (b), estrutura (s), atividade e
participacdo (d)? 3. Quais fatores ambientais (e¢) — acesso a equipamentos, medicamentos,
proteses, familiares, cuidadores, trabalho, emprego, vida social etc. — impactam na minha
pratica? As questdes, pretendiam auxiliar o grupo guiar-se nas escolhas das categorias da CIF,
cooperando para que os participantes pudessem instituir melhor correspondéncia entre as
avaliacOes clinicas de sua area e a CIF, e, assim, garantir que 0s componentes necessarios
fossem contemplados. Para esta Formacgdo pretende-se utilizar questdes norteadoras

associadas a figuras ilustrativas da propria CIF que consideram o0s seus dominios, para
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facilitar a compreensdo e o desenvolvimento da ferramenta pelos profissionais (APENDICE
F).

Entende-se que apos a formacdo para o uso da CIF, os profissionais se encontram
aptos a operacionalizar a classificacdo no servi¢o e poderdo planejar suas intervengdes com
maior énfase na participacdo e no ambiente (BJORCK-AKESSON et al., 2010). Em razdo
disso, pretende-se ainda avaliar o impacto da formacéo através da escuta por entrevistas semi-
estruturadas (APENDICE G) direcionadas aos profissionais, com topicos baseados nas
diretrizes para o funcionamento da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia da Politica
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012; BRASIL, 2017). Esta
avaliacdo serd feita ap6s dois meses da Formacdo, por considerar que neste periodo 0s
participantes dardo inicio a familiarizacdo e vivéncia dos conteidos aprendidos, junto a um
diario de campo feito pela pesquisadora para sistematizar as experiéncias da equipe durante a

construcéo dos checklists.

Aspectos Eticos

Esta Formagdo serd produto do projeto Funcionalidade, Produgdo do Cuidado e
Interprofissionalidade em Criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus: Um estudo em
um Centro Especializado em Reabilitacdo na Bahia, o qual foi aprovado pelo Comité de Etica
em pesquisa com seres humanos da Universidade do Estado da Bahia, sob o parecer de
5.261.354 e CAEE 52526221.0.0000.0057 e segue fielmente as recomendacdes éticas da
Declaracdo de Helsinque. Vale salientar que a pesquisa bibliografica a ser apresentada
respeitard os direitos autorais, preservando a veracidade e a fonte das informacgdes dos
materiais utilizados, conforme a Lei 9610 de 19 de fevereiro de 1998 que regula e protege 0s

direitos autorais.
Resultados Esperados

O uso da CIF colabora para qualificacdo da informacdo obtida em saude, diminui a
producdo duplicada, fragmentada e redundante na comunicacdo da rede de saude, aléem de
permitir uma mudanca de paradigma de um modelo puramente biomédico para um modelo
biopsicossocial (VALE, 2009).

Esperamos que esta Formacéo alcance todos os profissionais de todas as categorias do
CER, isto motivara os profissionais no processo de mudanca, pois partimos das afirmacdes

levantadas por Tempest e colaboradores (2012, p. 1689 e 1690) quando em seu estudo
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afirmam que “um dos principais fatores na ado¢do da CIF em pratica foi os participantes usa-
la para atender as suas proprias necessidades [...] para atender suas necessidades locais”.
Além disso, ao convidar um facilitador externo para conduzir a formacao, espera-se que sejam
evitados obstaculos relacionados ao tempo e a questdes referentes a autoridade exigidos de
uma pessoa interna que assumiria a lideranca da atividade de facilitacdo de um projeto
multidisciplinar (TEMPEST et al., 2012).

O aprendizado tedrico-pratico atrelado a atividade formativa e a criacdo coletiva dos
instrumentos, se revelam valorosos para vivéncia e ampliacdo da abordagem biopsicossocial
na pratica clinica, assegurando seu uso na rotina (CASTRO; CASTANEDA; SILVEIRA,
2014.; BIZ; CHUN., 2020). Por isso, aspira-se com as construgdes coletivas proporcionadas
por esta Formacdo a valorizacdo no processo de mudanca. Além disto, é almejada a
transformacéo na perspectiva da percepcao do individuo com deficiéncia e reflexdes sobre os
estigmas impostos a estes, passando a vé-los com suas competéncias, capacidades e
possibilidades e ndo a centralizagdo em torno de dificuldades.

As concepc¢des geradas por uma atividade que envolva toda a equipe sdo de grande
importancia na colaboracdo do entendimento do sujeito que necessita da atencdo a saude e,
consequentemente, para as propostas de intervencdes. Sendo considerados todos o0s
determinantes biopsicossociais de satde, por meio da lente de um modelo biopsicossocial que
adote e desempenhe alguns dos principios basicos do Sistema Unico de Sadde, como
integralidade, reforca-se a importancia do fortalecimento do PTS com uma base de
organizacéo interprofissional para que este seja integral e resolutivo (MENDES. et al., 2021)
e que podera ser este um aspecto a ser melhorado apo6s a atividade formativa.

Na perspectiva interprofissional as equipes interagem entre seus membros,
compartilhando objetivos na busca do cuidado integral, levando em consideracdo a
complexidade e a dindmica das necessidades de saude dos sujeitos, sendo o inverso da logica
do trabalho multiprofissional, o qual se concretiza com equipes formadas por diferentes
profissionais que ndo necessariamente interagem entre si e que por diversas vezes apenas
dividem o espaco com pouco ou henhum entrosamento (BARROS. et al., 2018).

Desta forma, a oferta do cuidado integral e centrado na pessoa por meio da préatica do
PTS potencializara o trabalho interprofissional e a educagdo permanente, contribuindo para a
melhora qualitativa dos resultados na assisténcia (MENDES. et al., 2021).

Por conseguinte, a Formacdo fomenta a mudanga de atitudes, autocritica, compreensdo
da situacdo, acdo, mudanca pessoal, social e formacdo. Para esta profunda transformacéo,

aspiramos a composicéo de espacos para discussdo de estigmas no contexto da reabilitacéo,
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discussdes com estudos de casos que produzam uma aprendizagem significativa a partir da
realidade, em vistas a desenvolver a educacdo permanente para construcdo de préaticas
colaborativas no cuidado em salde, uma atencdo com base interdisciplinar e atuagédo
interprofissional, e construgdo de banco de dados com indicadores de funcionalidade do
usuério e de resolutividade do servico. Isso é parte vital do planejamento em reabilitacdo para

a atencdo humanizada.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Conforme o Estudo I, o que se pode concluir é que o perfil funcional das criangas com
SCZ demonstrou maiores prejuizos nas fungdes neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao
movimento, maiores dificuldades na mobilidade e cuidado pessoal, sendo 0s servigos,
sistemas e politicas de salde a maior barreira, e a familia imediata o maior facilitador. A SCZ
gera prejuizos na funcdo motora grossa, como a realizacdo de tarefas basicas, por exemplo:
mudar a posi¢do do corpo ou realizar movimentos de forma voluntaria. Quando essas
deficiéncias e limitacdes interagem com diversos fatores ambientais presentes no contexto de
cada uma, especialmente aqueles considerados como barreiras, contribuem para aumentar o
grau de dependéncia da crianca em relacdo aos seus cuidadores e podem se constituir como
fatores importantes que mitigam a funcionalidade e a participacdo social. Isso reafirma a
importancia da orientacdo do cuidado com base nas praticas centradas no usuario, de acordo
com aspectos elencados pela CIF, na busca da melhoria dos servi¢os de satde e na oferta do
cuidado.

Visto que os cuidadores nesta pesquisa foram as proprias maes das criangas com SCZ,
as narrativas trazidas por elas retratam a experiéncia vivenciada desde o periodo do
diagnéstico, o qual fora atravessado por diferentes situagfes em que a comunicagdo entre 0s
profissionais de saude com as usuarias demonstrou grandes falhas, de forma que o Estudo Il
nos leva a conclusdo de que o fortalecimento da rede de cuidados a gestante e assisténcia ao
pré natal, dos vinculos, a responsabilizacdo e melhoria na disponibilidade de informacdes que
respondam corretamente as necessidades é fundamental para garantir a cobertura das diversas
demandas e a integralidade do cuidado.

Em nossos achados, quando essas mées, no Estudo I, destacam que as barreiras mais
presentes no cotidiano das familias tem sido as atitudes sociais e 0s entraves encontrados nos
servicos, sistemas e politicas de salde, percebemos que isto corrobora com o Estudo Il
quando elas relatam as muitas atitudes inadequadas entre profissionais-usuarias e servigos-
usuarias no momento do diagnostico de seus filhos. Esses resultados demonstraram que tomar
as necessidades de salde do usuario, que sdao amplas, é basilar para a organizagédo do cuidado
e torna a integralidade como o eixo da atengé&o.

Por conseguinte, esse estudo mostrou por meio dos dados quali-quantitativos que as

criancas com SCZ possuem um repertorio motor bastante limitado e isso repercute no seu
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nivel de funcionalidade e independéncia, e por isso necessitam veementemente da assisténcia
dos seus cuidadores, os quais vem enfrentando desde a concepcdo de seus filhos barreiras de
acesso aos servicos, de atitudes e comunicacionais que podem interferir no enfrentamento de
uma condigéo cronica nova em seus ambientes familiares, no aumento da carga emocional e
das incertezas quanto ao futuro.

Portanto, conhecer as implicagfes da SCZ sob os aspectos de funcionalidade das
criancas € de grande relevancia ndo apenas para melhoria no planejamento de acges e
intervencOes direcionadas as funcBes corporais, mas especialmente para operacionalizar um
cuidado centrado na familia e no contexto. E por isto, propomos um Produto Técnico voltado
a formacéo profissional com base no uso de uma ferramenta (a CIF) que materializa estes
conceitos.

Nossos resultados contribuem para a compreensdo das trajetorias de desenvolvimento
das criangcas com SCZ e para solidificar nos servicos e no dia a dia dos profissionais a
importancia do uso de ferramentas que sejam embasadas num modelo biopsicossocial e que
permitam préaticas resolutivas. Entendemos que os profissionais que fazem parte do processo
de cuidado a estas criancas necessitam de programas de qualificacdo permanente que lhes
proporcionem extrapolar o modelo de cuidado procedimento centrado para potencializar um
modelo usuério centrado, onde a familia passa a ser protagonista desse processo.

Recomendamaos estudos futuros e longitudinais que avaliem os impactos da SCZ sobre
0s constructos de participacdo social dessas criancas e ampliem as discussdes sobre a

integralidade do cuidado as pessoas com deficiéncia.
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$| & APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
-Lemnwmkr E ]

: PARA OS CUIDADORES E CRIANCAS SOB SEUS CUIDADOS

UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA VIDA CAMPUS |
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE COLETIVA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Esta pesquisa seguira os Critérios da Etica em Pesquisa com Seres Humanos
conforme Resolugdo no 466/12 do Conselho Nacional de Saude.

| - DADOS DE IDENTIFICACAO

Nome do Participante:

Documento de Identidade no: Sexo:F()M()
Data de Nascimento: / /

Endereco: Complemento:

Bairro: Cidade:

CEP:

Telefone: ( ) ( )

Il - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA:

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA: “FUNCIONALIDADE,
PRODU(;AO DO CUIDADO E INTERPROFISSIONALIDADE EM CRIANGCAS COM
SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: UM ESTUDO EM UM CENTRO
ESPECIALIZADO EM REABILITACAO NA BAHIA”

2. PESQUISADOR(A) RESPONSAVEL: Jorge Lopes Cavalcante Neto.
Professor/ Doutor.

Il - EXPLICACOES DO PESQUISADOR AO PARTICIPANTE SOBRE A
PESQUISA:

O (a) senhor (a) estd sendo convidado (a) para participar da pesquisa:
“FUNCIONALIDADE, PRODUCAO DO CUIDADO E INTERPROFISSIONALIDADE
EM CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: UM ESTUDO EM
UM CENTRO ESPECIALIZADO EM REABILITACAO NA BAHIA”, de responsabilidade
dos pesquisadores Dr. Jorge Lopes Cavalcante Neto, docente da Universidade do Estado da
Bahia, do Dr. Marcio Costa de Souza, docente da Universidade do Estado da Bahia e da Sra.
Denise Vasconcelos Fernandes, aluna do Mestrado Profissional em Saude Coletiva da
Universidade do Estado da Bahia, que me fizeram entender sem dificuldades e sem ddvidas 0s
seguintes aspectos:
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1) Que o estudo se destina a analisar os componentes de funcionalidade da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) e a producdo do cuidado em
criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus atendidas em um Centro Especializado em
reabilitacdo na Bahia.

2) Que a importancia deste estudo é possibilitar maior entendimento acerca de como as
criangas com sindrome congénita do zika virus tém executado suas tarefas e atividades tais
como deitar, rolar, sentar, engatinhar, ajoelhar-se, ficar em pé, caminhar, correr e pular.
Também compreender o seu nivel de independéncia e qual o grau de participacdo delas nas
atividades diarias e em ambientes com a familia, amigos, igreja, escola, entre outros. A partir
disso, esperamos também refletir se o cuidado que esta sendo ofertado a estas criancas tem
sido suficiente para atender as suas necessidades de salde e sociais.

3) Que os resultados que se desejam alcancar sdo entender melhor se os movimentos de
bracos e pernas da crianca estdo adequados para a idade, se ela consegue sustentar a cabeca,
manter o seu tronco firme ao sentar, se possui forgca para realizar mudancas na posi¢éo do
corpo sozinha ou se precisa de auxilio de alguém ou de algum dispositivo para isto, como a
crianca participa das diversas atividades didrias da familia, com amigos, com vizinhos, na
escola ou em outros locais. Também gostariamos de compreender qual a visdo do cuidador
diante dos cuidados que as criancas tém recebido e se esses cuidados tem sido suficientes para
suas necessidades?

4) Que este estudo comecgara em Dezembro de 2021 e terminara em junho de 2022;

5) Que eu participarei do estudo da seguinte maneira: fornecendo o consentimento da minha
participacdo e a da crianca que esta sob os meus cuidados. Eu irei responder um questionério,
com 24 perguntas entre fechadas e abertas sobre informacdes sociais, de saude da crianca e
dados do cuidador e alguns dados maternos. O questionario serd disponibilizado online,
através da plataforma Google Forms e, caso aceite participar, levara cerca de 15 a 20 minutos
para responder aos questionamentos. Eu também irei participar de uma entrevista online, que
sera gravada e feita por meio da plataforma Teams, em link enviado previamente via
WhatsApp ou e-mail, tendo um roteiro de 06 perguntas abertas, que eu responderei em cerca
de 60 minutos sobre a minha percepcdo com relacdo aos cuidados que essas criangas tém
recebido. Quanto a participacdo da crianca, ela sera avaliada pelos pesquisadores deste estudo
através de trés instrumentos/testes que irdo avaliar as habilidades e limitaces das criancas em
realizar algumas tarefas como deitar, rolar, sentar, engatinhar, ajoelhar-se, ficar em pé,
caminhar, correr e pular; o seu nivel de independéncia e seu grau de participacdo social. A
aplicacdo desses instrumentos com a crianca sera feita de forma presencial e terd uma duragao
de cerca de 50 minutos.

6) Que 0s possiveis riscos sdo: invasao de privacidade, respostas a questdes sensiveis, quebra
de sigilo e haver algum constrangimento no momento da entrevista em responder algum dos
itens presentes no roteiro com possibilidade de haver ansiedade ou desconforto. Quanto aos
riscos sobre a crianca, estdo: a mesma vir a cair e se machucar durante a realizacdo dos testes.
Quanto aos riscos sobre a crianga, estdo: a mesma vir a cair e se machucar durante a
realizacdo dos testes, e no que diz respeito a pandemia da COVID -19 ainda em curso, cabe
destacar que os pesquisadores envolvidos neste projeto sdo profissionais de salude, com
experiéncia e devidamente imunizados com as duas doses da vacinacdo contra COVID-19,
além disso, durante a aplicacdo dos instrumentos para as criancas, serdo adotadas medidas de
seguranca na colocacdo e disposicdo dos materiais, e como medidas de prevencdo a
contaminacdo pela COVID-19: higienizacdo do local, adequada lavagem das maos e
higienizacdo de objetos necessarios com &lcool a 70%, uso de equipamentos de protecdo
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individual com mascaras N95, tendo sempre realizado agendamento prévio e individualizado,
com o0 acompanhamento dos pesquisadores em cada etapa realizada.

7) Para minimizar os riscos de invasdo de privacidade, os pesquisadores irdo assegurar a
confidencialidade e privacidade das informac6es reportadas pelos participantes. E ainda,
aplicar o roteiro de entrevista semiestruturado de forma individualizada, com horério
previamente agendado, evitando ao maximo quaisquer constrangimentos.

Com relacéo a quebra de sigilo, para que seja mitigada a chance deste risco, 0s pesquisadores
serdo 0s Unicos que possuirdo acesso ao banco de dados, somente o fardo a partir de
computadores pessoais, utilizando redes domésticas de internet. Portanto, toda a tabulacdo de
dados sera realizada em computador pessoal da pesquisadora principal e por seu orientador,
minimizando a chance de quebra de sigilo das informacdes, garantindo, portanto, a
ciberseguranca necessaria. Por fim, reitera-se que ha também garantia de privacidade nas
informacdes contidas e os pesquisadores manterdo o anonimato dos informantes como forma
de preservar a identidade dos participantes.

8) Que os procedimentos realizados durante a realizacdo da pesquisa respeitardo os direitos
previstos no Estatuto da Crianca e do Adolescente-ECA para este tipo de participante de
pesquisa;

9) Que poderei contar com a assisténcia da Universidade do Estado da Bahia (UNEB) e do
Centro Especializado em Reabilitacdo Il (APAE), sendo responsaveis por ela a equipe de
profissionais da area da saude atuantes no Centro, bem como o0s pesquisadores aqui
responsaveis; Esclarecemos ainda que de acordo com as leis brasileiras o Sr(a) tem direito a
indenizacéo caso seja prejudicado por esta pesquisa.

10) Que os beneficios que deverei esperar com a minha participagdo e a participacdo das
criancas consistem em compreender como tem se dado o acesso aos servicos de saude,
qualidade e garantia destes servicos, infraestrutura e condi¢cdes de vida, e ainda ajudar a
identificar possiveis déficits funcionais das criangas e possibilitar um entendimento das reais
implicacGes de um menor desempenho, restricdo na participagdo e maior grau de prejuizo
funcional em criancas com sindrome congénita do zika virus. Os cuidadores receberdo um
relatério com as principais informacOes das avaliacdes realizadas com a crianca ao final do
estudo.

11) Que, sempre que desejar, serdo fornecidos esclarecimentos sobre cada uma das etapas do
estudo;

12) Que, a qualquer momento, eu poderei recusar a continuar participando do estudo e,
também, que eu poderei retirar este meu consentimento, sem que isso me traga qualquer
penalidade ou prejuizo;

13) Que as informagcGes conseguidas atraves de minha participacdo ndo permitirdo a
identificacdo da minha pessoa, exceto aos responsaveis pelo estudo, e que a divulgacdo das
mencionadas informacdes so serd feita entre os profissionais estudiosos do assunto;

14) Esclarecemos ainda que de acordo com as leis brasileiras o Sr(a) tem direito a indenizacédo
caso seja prejudicado por esta pesquisa. O (a) senhor(a) recebera uma cépia deste termo onde
consta o contato dos pesquisadores, que poderdo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua
participacao, agora ou a qualquer momento.

Finalmente, tendo eu compreendido perfeitamente tudo o que me foi informado sobre a minha
participacdo no mencionado estudo e, estando consciente dos meus direitos, das minhas
responsabilidades, dos riscos e dos beneficios que a minha participagdo implica, concordo em
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dela participar e, para tanto eu DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO
EU TENHA SIDO FORCADO OU OBRIGADO.

IV. INFORMACOES DE NOMES, ENDERECOS E TELEFONES DOS
RESPONSAVEIS PELO ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA CONTATO
EM CASO DE DUVIDAS

Pesquisador(a) responsavel: Jorge Lopes Cavalcante Neto

Endereco: Rua Silveira Martins, 2555, Cabula Telefone: (.71..) 3117-2200, E-mail :
jlcavalcante@uneb.br

ATENCAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas, dirija-se a
Universidade do Estado da Bahia — UNEB

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/UNEB

Pavilhdo Administrativo — Térreo

Rua Silveira Martins, 2555, Cabula. Salvador-BA. CEP: 41.150-000.

Telefone: (71)3117-2445 Fax: (71)3117-2415 E-mail: cepuneb@uneb.br

ATENCAO: Ou entre em contato com 0 CONEP:

COMISSAO NACIONAL DE ETICA EM PESQUISA — CONEP

SEPN 510 NORTE, BLOCO A 1° SUBSOLO,

EDIFICIO Ex-INAM — Unidade Il — Ministério da satde

CEP: 70750-521 — Brasilia - DF

Telefone: (61) 3315-5878 Telefax: (61) 3315-5879 E-mail: conep@saude.gov.br

V CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Apos ter sido devidamente esclarecido pelo pesquisador(a) sobre os objetivos beneficios da
pesquisa e riscos de minha participacdo na pesquisa “FUNCIONALIDADE,
PRODUQAO DO CUIDADO E INTERPROFISSIONALIDADE EM CRIANCAS
COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: UM ESTUDO EM UM
CENTRO ESPECIALIZADO EM REABILITACAO NA BAHIA”, e ter entendido o
gue me foi explicado, concordo em participar sob livre e espontanea vontade, como
voluntario. Consinto que os resultados obtidos sejam apresentados e publicados em eventos
e artigos cientificos desde que a minha identificacdo ndo seja realizada e assinarei este
documento em duas vias sendo uma destinada ao pesquisador e outra a mim.

, de de

Assinatura do participante da pesquisa
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Assinatura do pesquisador discente Assinatura do professor responsavel
(orientando)

(orientador)

APENDICE B - TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR

UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA VIDA CAMPUS |
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE COLETIVA

TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR
Esta pesquisa seguira os Critérios da Etica em Pesquisa com Seres Humanos conforme
Resolugéo no 466/12 do Conselho Nacional de Saude.

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa “FUNCIONALIDADE,
PRODUQAO DO CUIDADO E INTERPROFISSIONALIDADE EM CRIANCAS COM
SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: UM ESTUDO EM UM CENTRO
ESPECIALIZADO EM REABILITACAO NA BAHIA”. Seus pais/responsaveis
permitiram que VOCé participasse.

Queremos saber como esta o seu desempenho quando vocé realiza suas tarefas e atividades e
como tem sido a sua participacdo nas mais diversas atividades que realiza com bracos, pernas
e Com 0 corpo inteiro.

As criancas que irdo participar dessa pesquisa tém de 0 a 6 anos de idade e todas tém o
diagnostico da sindrome congénita do zika virus.

A participagdo da pesquisa é de livre iniciativa, assim como a desisténcia. A pesquisa sera
feita no Centro Especializado de Reabilitacdo que vocé é atendido (a), por meio de um
questiondrio que seu cuidador respondera, consequentemente, assinard um termo de
assentimento livre e esclarecido, 0 que permite a sua participacdo no estudo. Em seguida,
serdo avaliadas a funcdo motora, suas atividades e sua participacdo social através de um teste
chamado Gross Motor Function Measure (GMFM), que em portugués significa Medida da
funcdo motora grossa , uma escala Gross Motor Function Classification System (GMFCS) ou
Sistema de Classificagdo da funcdo motora grossa e um checklist da Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) desenvolvido para criancas de 0
a 6 anos com encefalopatia crénica ndo progressiva e esta pode ser aplicada para criancas que
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vivem com sequelas da sindrome congénita do zika virus. Nestes instrumentos iremos ver o
desempenho de algumas tarefas como deitar, rolar, sentar, engatinhar, ajoelhar-se, ficar em
pé, caminhar, correr e pular; além do seu nivel de independéncia e seu grau de participacdo
social. O uso destas ferramentas é considerado seguro, mas, 0 cansago pode ser uma situacao
que pode ocorrer na realizacdo dos testes, caso isso aconteca, nds iremos parar o teste, para
proporcionar o descanso necessario e assim darmos continuidade. Fique tranquilo(a) que nada
disso sera invasivo, nem machucard vocé. Caso vocé sinta desconforto quando for embora
para sua casa, pode procurar o pesquisador responsavel pelo estudo pelo telefone (74) 99999-
3145.

A partir desta atividade, € possivel que te sejam proporcionados beneficios relacionados a
pesquisa, pois vocé sabera como 0s movimentos que realiza com seus bracos, pernas e corpo
estdo funcionando, entendendo como estdo sendo desempenhadas suas tarefas, suas atividades
e sua interacdo social. Portanto, a sua participacdo contribuird para avaliarmos o desempenho
de criancas da sua mesma idade que também tém a sindrome congénita do zika virus.

Depois da realizacdo de todas essas etapas, vocé terd um retorno de como se encontra 0 seu
desempenho nas tarefas e atividades e sua participacdo nelas, tornando-se apto a participar de
intervencdes futuras, para uma melhoria dessas condigdes.

Durante a execuc¢do de todos os testes, vocé serd observado e filmado, e concomitantemente,
estaremos fazendo, a partir da observacédo, anotacdes sobre seu desempenho na realizacdo das
atividades. Para que isto aconteca, seu cuidador assinara um termo de uso de imagem, nos
autorizando a realizar fotos e filmagens durante os procedimentos.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas, nem
daremos a estranhos as informacgdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vdo ser
publicados, mas sem identificar as criangas que participaram da pesquisa. Quando
terminarmos a pesquisa nds iremos escrever um texto para mostrar como se encontra a fungao
motora, as atividades e a participacédo social de criancas com sindrome congénita do zika virus
entre 0 a 6 anos de idade.

Caso tenha alguma davida, vocé pode nos perguntar, pois o nimero para contato foi escrito na
parte acima desse texto.

Vocé ainda podera nos procurar para tirar duvidas pelos telefones:

PESQUISADOR(A) RESPONSAVEL: Jorge Lopes Cavalcante Neto Endereco: Rua
Silveira Martins, 2555, Cabula Telefone: (.71..) 3117-2200, E-mail : jlcavalcante@uneb.br

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/UNEB, Avenida Engenheiro
Oscar Pontes s/n, antigo prédio da Petrobras 2° andar, sala 23, Agua de Meninos, Salvador-
BA. CEP: 40460-120. Tel.: (71) 3312-3420, (71) 3312-5057, (71) 3312-3393 ramal 250 e-
mail: cepuneb@uneb.br

Eu aceito  participar da  pesquisa
“FUNCIONALIDADE, PRODUCAO DO CUIDADO E
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135

INTERPROFISSIONALIDADE EM CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA
DO ZIKA VIRUS: UM ESTUDO EM UM CENTRO ESPECIALIZADO EM
REABILITACAO NA BAHIA”, que tem o objetivo de Analisar os componentes de
funcionalidade da CIF e a producdo do cuidado em criancas com Sindrome Congénita do Zika
Virus atendidas em um Centro Especializado em reabilitagdo na Bahia. Entendi as coisas
ruins e boas que podem acontecer. E também que posso dizer “sim”, e participar, mas que, a
qualquer momento, posso dizer “ndo” que ninguém ficard furioso. O pesquisador tirou minhas
dividas e conversou com 0Ss meus responsaveis. Recebi uma coépia deste termo de
assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

de , de 2021.

Jorge Lopes Cavalcante

Marcio Costa de Souza

Denise Vasconcelos Fernandes
Pesquisadores responsaveis

Assinatura do participante da pesquisa
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APENDICE C - QUESTIONARIO PARA CRIANCA E CUIDADOR

QUESTIONARIO

DADOS DA CRIANCA

CRIANCAM®

DATA:

SEXO F() M () IDADE:

COR:

FREQUENTA ESCOLA: () SIM () NAO

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS - CUIDADOR

CUIDADOR n°:

CUIDADOR: () mae
() pai
() irmé&o/ irma
() tio/ tia
()avo/ avod
() outros - especificar:

SEXO ()F()M IDADE:

COR:

ESCOLARIDADE: () Ensino Fundamental
() Ensino Médio
() Ensino Técnico

() Ensino Superior
() Especializagéo
() Mestrado
() Doutorado

ESTADO CIVIL:

SITUACAO DE EMPREGO:

RENDA FAMILIAR MENSAL:

LOCAL DE RESIDENCIA:

RELIGIAO:
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SINTOMAS DE ZIKV NA GESTAGAO DA MAE: PERIODO DOS SINTOMAS:
() SIM()NAO () NAO SABE RELATAR

CARACTERISTICAS DE SAUDE - CRIANCA

IDADE GESTACIONAL AO NASCER:

PESO: PERIMETRO CEFALICO AO NASCER;:

COMPLICACOES NEONATAIS () SIM () NAO () NAO RELATADO

PRESENCA DE DEFORMIDADES: () SIM () NAO

REALIZOU ULTRASSONOGRAFIA? () SIM () NAO () NAO SABE RELATAR
LAUDO DA ULTRASSONOGRAFIA:

APRESENTA ALTERACOES VISUAIS () SIM () NAO () NAO INVESTIGADO

APRESENTA ALTERACOES AUDITIVAS () SIM () NAO () NAO INVESTIGADO

PRESENCA DE MICROCEFALIA: () SIM () NAO

PRESENCA DE CONVULSOES: () SIM () NAO

USO DE MEDICACOES () SIM () NAO

COMPORTAMENTO DE ATIVIDADE FiSICA DA CRIANCA NA PANDEMIA DA
COVID-19

DESDE O INICIO DAS RESTRICOES DEVIDO A PANDEMIA DA COVID-19, A
ATIVIDADE FiSICA DA CRIANCA:

()permaneceu a mesma
()aumentou
() diminuiu

VOCE ACHOU MAIS DIFICIL A CRIANCA SE ENVOLVER EM ALGUMA
ATIVIDADE FISICA DESDE A PANDEMIA DA COVID-19?

() Sim
() Néo

QUAL O TIPO DE ATIVIDADE FiSICA QUE A CRIANCA MAIS TEM
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PARTICIPADO DURANTE A PANDEMIA DA COVID-19?

()jogos e brincadeiras

() artes, trabalhos manuais, musica e passatempos
() ver videos ou TV

() todas as anteriores

A ATIVIDADE FiSICA QUE A CRIANCA REALIZA E FEITA:

() no interior da casa
()aoar livre
() em ambos (interior da casa e ao ar livre)

FOI NECESSARIA UMA MUDANCA DE LOCAL PARA REALIZAR A ATIVIDADE
FISICA, POR CONTA DAS RESTRICOES IMPOSTAS PELA PANDEMIA DA COVID-
19?

() Sim
() Néo

FOI NECESSARIA UMA MUDANCA DE ATIVIDADE FISICA QUE A CRIANCA
REALIZAVA POR CONTA DAS RESTRICOES IMPOSTAS PELA PANDEMIA DA
COVID-19?

() Sim
() Néo

COM RELA(;AOAAS CONTRIBUICOES PARA O DESENVOLVIMENTO DA
CRIANCA, VOCE ACHA QUE A ATIVIDADE FISICA E UM MOMENTO:

Bom

Muito Bom
Regular

Né&o faz diferenca

(
(
(
(

N N N N

QUAIS DESSES FATORES VOCE ACHA QUE MAIS FACILITA A REALIZACAO DA
ATIVIDADE FISICA PELA CRIANCA?

()Materiais, produtos e tecnologias adaptadas (tais como brinquedos, instrumentos
musicais, Orteses, cadeira de rodas, oculos, etc.)

() Transporte

()Tempo

() Dinheiro

() Acessibilidade a espacgos publicos de lazer

() Orientagdes de profissionais
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QUAIS DESSES FATORES VOCE ACHA QUE MAIS DIFICULTA A MANUTENCAO
DA ATIVIDADE FISICA DA CRIANCA?

()Materiais, produtos e tecnologias adaptadas (tais como brinquedos, instrumentos
musicais, Orteses, cadeira de rodas, 6culos, etc.)

() Transporte

()Tempo

() Dinheiro

() Acessibilidade a espagos publicos de lazer

() Orientagdes de profissionais
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APENDICE D - ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA PARA CUIDADORES DE
CRIANCAS COM SCZ

Entrevistado n°:

Questao 01: Momento do diagnostico e sensagédo vivenciada com a descoberta do diagnostico.
Questdo 02: Itinerarios terapéuticos percorridos até a chegada ao CER.

Questdo 03: Mudangas ocorridas na rotina, no lar, na familia e na vida particular a partir da
SCZ.

Questao 04: Principais dificuldades encontradas, do diagnostico até entdo.

Questdo 05: Recursos disponiveis para o enfrentamento das dificuldades.

Questdo 06: Percepcao acerca do cuidado recebido na rede de salde para esta crianca e no
CER.
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APENDICE E - TERMO DE AUTORIZACAO PARA USO DE IMAGEM E
GRAVACAO DE VOZ

Por meio deste ato, apds conhecer e entender o0s objetivos da pesquisa
“FUNCIONALIDADE, PRODUCAO DO CUIDADO E
INTERPROFISSIONALIDADE EM CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA
DO ZIKA VIRUS: UM ESTUDO EM UM CENTRO ESPECIALIZADO EM
REABILITACAO NA BAHIA” bem como estar ciente da necessidade do uso da minha
imagem, filmagem e/ou gravacdo do meu depoimento, assim como uso da imagem e
filmagem da crianca que estd sob os meus cuidados que também é participante da pesquisa,
AUTORIZO, através do presente termo os Srs (a) Denise Vasconcelos Fernandes, Jorge
Lopes Cavalcante Neto e Marcio Costa de Souza, realizar fotos e filmagens que se facam
necessarias e/ou a colher o meu depoimento sem quaisquer 6nus financeiros a nenhuma das
partes.

Ao mesmo tempo, em favor dos integrantes da pesquisa, acima especificados, e aqueles que
eles confiarem a responsabilidade, libero a utilizagcdo do material resultante (filmagens, fotos
e/ou depoimentos) para ser utilizado exclusivamente para fins académico-cientificos e de
estudos, podendo também ser apresentado: no relatorio parcial e final da referida pesquisa, na
apresentacdo audiovisual da mesma, em slides, periddicos cientificos, sem fins comerciais,
fazendo-se constar os devidos créditos, obedecendo o que estd previsto nas leis que
resguardam o direito da crianca e do adolescente (Estatuto da Crianca e do Adolescente -
ECA, Lei n° 8069/90), das pessoas com deficiéncia (Decreto n° 3298/99, alterado pelo
Decreto n° 5296/04), bem como na Constituicdo Federal do Brasil.

Assinatura do participante da pesquisa
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Assinatura do pesquisador discente Assinatura do professor responsavel
(orientando) (orientador)

APENDICE F - QUESTOES NORTEADORAS FORMAGCAO

01) De acordo com itens de avaliacdo, medidas clinicas e resultados no meu setor, quais
dominios da CIF compdem minha rotina diaria no CER?

CemmA\
v s

0,\,\

A

I

Fungdes “b” e estruturas do corpo “s” ()

= |®
R

Atividades e Participagao “d” ()



Fatores Ambientais “e” ()

02) O que eu obtenho na avaliagdo dos meus pacientes em termos de:

143

FUNCOES DO CORPO

ESTRUTURAS
CORPORAIS

ATIVIDADES E
PARTICIPACAO
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03) Quais fatores ambientais () — acesso a equipamentos, medicamentos, proteses, oOrteses,
familiares, cuidadores, trabalho, emprego, vida social, idade, sexo, etc. — interferem na minha

pratica?

APENDICE G - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA FORMACAO

Entrevistadon®

Dados Sociodemogréficos
Nome:

Sexo:

Idade:

Cor:

Religido:

Escolaridade:

Profisséo:

Tipo de vinculo empregaticio:
Tempo de lotagdo na unidade:
Atuacdo simultanea em outra unidade: () sim () ndo

PERGUNTAS
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01) Qual a sua percepcao da formacdo em CIF no CER?

02) Relate sobre o significado do uso da CIF no CER para contribuir com o cuidado. Qual a
justificativa?

03) De que forma o uso da CIF influencia no desenvolvimento da logica do cuidado para
pessoas com deficiéncia, tendo como eixo central a construcdo do projeto terapéutico singular
(PTS)?

04) Vocé gostaria que houvesse mais momentos ou espacos para educacdo permanente em
salide no seu servi¢o? Porque? Tem alguma sugestao?

05) O que vocé acha que é necessario para operacionalizar o cuidado integral a pessoa com
deficiéncia diante de uma assisténcia interdisciplinar e interprofissional no CER?

06) Qual a sua percepgéo sobre os estigmas relacionados as pessoas com deficiéncia?

ANEXO A - GMFM



MEDIDA DA FUNCAO MOTORA GROSSA (GMFM)
FOLHA DE PONTUACAO (GMFM-88 e GMFM-66)*

e da crianga: Regisiro:

Data da evailsgio: |:|:|:| Nivel no GMFUS!
Daca e nase C I 1] 0 & .3 3
S5 e i me: | u m v L3
Blade cronok il
- g I:l - I:l e Consdicies de teste (p. ex., local. vestu ris, bups, suiras

pesss presentesie
Mmne do svalisdor

A GMFM & um instrumenio de observagio padronizadn, elabarado e validado para medir madanga na funglo motom grossa que
ocarme a0 lomge do tempe nas criangas com paralisia cerebral. O sistena de pontuagio deve ser entendido como diretriz genérica.
Entretanto, a maioria dos ilens tem descrigdo especifica para cada pontuagdo. E abrigatirio que o diretrizes contidas o manual
sejam usadas para poniuar cada item.

SISTEMA DE PONTUACAO® 0 =npdoinicia
I =imicia
1 = completa parcialmente
} = ndo completa
NT = mio testado (usado na ponmagio pelo GMAE)

fimpumnbe-lilem'nrlmdld.cirl puntmacio “07 (crinnga nio inida) dos itens qoe nilo sio testados (NTL
s¢ vork wstiver interessade em usar o programa Estimador de Habilidode Motora Grossa GMEFM -66

O programa Estimador de Habilidade Motora Grossa 2 (GMAE-2) GMPM-66 sid disponivel para dowrloed no endereqo
www.canchild.ca para agueles que adguiriam o Manual da GMFM. A GMPFM-66 £ vilida apenas para aplicagio a criangas com
pamlisia cerebral.

Contato para Gropoes de Pesguisa:

CamChitd Centre For Chilifood Dhsabilire Research, faniture for Applied Membth Sciences, MoMaster Dniversiry
1400 Main St. W, Room 408

Hamilton, ON Canada L8RS 107,

E-mail:canchild @ mcmaster.ca - Wehsite: www.canchild. ca.

0 mived GMEFCS & s medada da gravidede da fungiio mitar. Defisighes pam o GMPCS (expasdido e revisado) sio escomnadas em Palisans
e al Develnpiee) Maliviee & Child Neorology 2008; 300744-300, & no programa Eximaedor de Hobdlidsde Motors Ceosss T (GMAE-2).
Acesse: bagolmaongrowih. canchild cafest M PCS rescarces UM PCS-ER. pd

") Tradugds pars & Lingus Pertspuesa reallmds par Luara Tomsd Cyrille ¢ Marks Cristing dos Santes Galvia, Mdserapenias da
AATD - Assecinghno de Asclsitncla & Crisnga Deliclenie, SGo Pasle, 51, Brasil.

% Memnon Ediptes Cientificas Lida., Lusra Toms Cyrillo, Maria Cristina dos Samos. Galhvio. Folha de Pontuscio da GMWFM
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Assinale I'hl pontuacio aproprisda: s 2lgum iem néio £ testado (N, circule o mimeno do item na coluna & dinsia.

ITEM __A: DEITAR E ROLAR mNTUA.EJJ-_.ﬂ NT
1 SUP CABECA MA LENHA MEDLA: virs 3 cabogs com membres I O A I A i
"1 SUP: e oo pars @ Babo ssdlia, delos s com os ol .. L I R A e N R -
b LR levesie g calega 45 R O B R A e LY
4 SUP: Nexiona quaslial o joclba dircso con asplitade oomgles ... L I I A R R 4
£ SUP: Nlexiona guadil e joclbo csquesds cm amplinade complesa . LN I B I B A N 5
"6 SUP: akangacom o brago dircile, mdo crues 4 Boha méda es dwoghs a0 Brmgquals N B N R A e &
*T BUP: akanga coin o Brago cquendi, mdo crues 4 lioh s mdd o dingSo o beiagucds ... LN I B I B A N T
B SUP: sl paes & posiclo prons sohre o lads Seeits ol el e e £
¥ EUP: poka pars o posigins peona sobre o Lids caguesdo L D N R I B L
=1 PR levanla s cabegs na verical .. N B N B B B (L
11 PR SOBRE 0F ANTEBRRACDS: |e eabegn na verlical, colovekes edendidos, poiis
. OO0 00 «
1T PR SOERE 06 ANTEBRADDS: pous sohre o anicheso dircile, cilimde nl||||l:u||l:rﬁ:u
Bragn contrabierad para a freale . o I:l 1 I:l 2 I:l 1 I:l (=3
13 PR S0OBERE 05 ANTEERACOS: |l:u|ab|:|| Ietwagn caquenli. cslende comph o
Eorsaps comtral seral para & freate o 1 2 ¥ iL
14 PR rols para a posacho suping sobre o Lade e o ! 2 a H.
15 PR rola par o posacho siging sobing o 1ade sgesde oo, 0 1 2 ¥ (L
& PR: pivolcis S0 pem o Secils wando os ssenibeos a 1 2 ] B
1T PR pivileis M e o csquenls usando ok messhros .. DO 1 2 ¥ 8
TOTAL DA IMENSAD A C————1
ITEM__H: SENTAR PONTUACAD NI
3 SUP MAOS SEGURADAS FELD AV ALLADOR: puss-s: pars sentar com contmie de cabega o a 1 Q 2 a ) a &
19 SUP: cols para o bdo diocin, COBMCEEE SEBEIT e e e e e e s " 1 2 3 (L3
H SUP: ol pars o lado ceguordn. consngse ST oo e e —— o 1 2 ¥ 30
s3] SENTADS SOERE O TAPETE, APOLADA NO TORAK PELG TERAFEUTA- levania a caboga
m wertical, ot per B S e e [i] I:l 1 I:l a I:l 1] I:l 3.
Il SENTADWS S0HRE O TAPETE, APOLADA RO TORAK PELG TERAFEUTA: kevania a caboga
m bk maddin, mmamién o M) SRS et e e o 1 2 ¥ 31,
11 SENTADA SOBRE O TAPETE, BRACGS | APDLAD O : somiém por 5 scpundos o a 1 a 2 a ) a 33
"4 SENTADA SOHRE O TAPETE: momién braos hvnes pre 3 sepusdos oo - " 1 2 3 4.
"I5  SENTADA SOERE O TAFETE OOM U ERINGUEDD FEQUEND MA FREMTE: incliza-sc
parsa frerir, ioca o bringuedn, eodirciis- s sem apoio do e I I:l 1 I:l 2 I:l 3 I:l ag,
I SENTADA SOBRE O TAPETE: inca o beisguedn colocadn 45% airix do budo deresies da cranga,
e o o OO0 00 =
*I7  SENTADA SOBRE O TAPETE: inca o beisguedn colocadn 45 airix do bado cxpeerdo da - - - -
Tianga, Dok P @ s B oot N e e 7,
IE  SENTADA SOERE O LADD HEEITC: masiém, bagos lves, por 8 sepodos N B N R A e 2%
M SENTADA SOERE O LADD ESQUERIME masiém, bragm hves, por S sepndo oo L0 I I I e N e S
"M} SENTADWA SOHRE O TAPETE: shaica-ss par 3 posiclio prom com conteols oo - N B N R A e S
"3l SENTAIM SOBRE O TAPETE COM 08 PES PARA A FRENTE: snge 4 apoas ssbre o bk dircito . LN I B I B A N A
31 SENTADA SORRE O TAFETE OO (6 FES PARA AFRENTE stings 4 apicn wbwobdooguede. 0 | | 0| | 2| | 5| | ar
33 SENTADA SOERE O TAFETE: precicia 95 semasadio dos hoges T I e e R 3
"3 SENTADA N0 BANOD: monién, bragos © pés e, por (Gsegundos . L B N B I B M
*35  EM PE atingr & proicio scoibd £ S Do POOHEBD ... u.x e e s e s s e e L I I A B e 35
"5 N0 CHAL: simpe 2 posicio smisds coumbanoo pequesn .. L I B I R I BN £
*37 W0 CHACK stingr 2 posicio smisds coum banco grande oo L D e B B a1

% Memnon Ediptes Cientificas Lida., Lusra Toms Cyrillo, Maria Cristina dos Samos. Galhvio. Folha de Pontuscio da GMWFM
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ITEM  C: ENGATINHAR E AJOELHAR FONTUACAL NT
3E PR ormnie-es |R et para a freme L I B I B A B 35
239 4 APOIDS: mantéon o peso ssbes a5 .....m,mum o 10 e (N I O I O O O .
M0 4 APOHDS: dinge a poescio senlade coms o brspos livess oo o 1 | 2 | 3 || 4.
I PR ammpe 4 sposos, peso sobie s miie e joclbos L I I R B B 4l
41 4 APOHDS: svanga o brapo direilo pues o frenle, sids L I B I B A B 4%
M3 4 APDIOS: svangs o bispn cequesde pars & e, sibe adms do avel do ombie L I I I e N B 43
B T 1~ -me—— I NN I O3 I e
45 4 APOIDS: enpatinha |8 et para o feenle com movimests sliemado dosmembees ... 0| | 0 p2) o] | 45
MG 4 APONS: sobe 4 degrons engatinbaso sobee 45 sifon o o5 jocllsfs ... (N I O I O O O 5.
47 4 APOIDS: deses 4 degraus cogalinhmdo para (s sobe s b e m joclhosipds L I B N B A B 4%
44 SENTADA SOBEE O TAPETE: atinge a prsagio spochads wende o bragos, meaifs,
s B, M gt OO0 0 =
40 AMELHATA: stinge & posi;Bo sermmpoelhids sobes o joctho g mands brages, manifss,
- OO0 00 -
30 AMIELHADA: aispe & podig s semmpoclals sobire u_}'rhll:qucll]llmul]uh
s, Bragis livees, por 10 e o 1 2 3 8,
*51 AMMELHADA: ssala i poss;io apocals ||:l|l\.w|mpuu aTrente. brags livees ... 0 E 1 B z B k E A1
TOTAL DA DIMENSAO © C———1
ITEM  I: EM PE PONTUACAD NT
*51 MDCHAD: jrins-se par o possclo o o apoials cm um bancogak .. 0 L8] P2 P2 53
*51  EM PE: manén bragos livees, por 3 e . S N e Eil
"5 EM P‘Ls.ql:ulhl—umumhu“lmrlkwmmlu =i, l:'..nl.ul|:|l||nlil por Veegundw. 0 ) L0 2] ¥ | A4,
#535  FMPE sogummdoose e wm b grasde com d ke o plesuedo e dapunds . 0 [ | o[ 2] foa] ] 38,
“55  EM PE: sanién bragos livees, por 20 scpundos L I B I B I B £
5T EM PE: kevemla o pf caguends, beagos Beres, por B scgundes . L I R I B A N a1
*53 EMPE kvesla o pédivcie, Bragos livies, por 10 sepmidios .. L I B I B A B 38,
“5  SENTADA EM BANCO PEQUEND: aege & pokiclo o pé s bkl o bfspes ... 0| | 0] [ 2] | *] |
0 ATOELHADA: siimpe s pascio cm pé pussdo pels posigho semisjocBals sobie ..-._..:n..
AR, SETH AT (08 BN oo ot 1 s e s s £ £ B e o I:l 1 I:l 2 I:I 3 I:l i,
%61 AJOELHADA: almpe & prgio cm pé psando pels posigis scmspocuals sobre o jocbo -
eaquenti, sem usar os Bragos ... o 1 1 3 "
1 EM PE: abeinsse com contrele para senter so chds beagos Bvees . 0] [T] 2| |F| | L3
a1 EM PE agache-se, Brapm I L I B I B A B L3
“64  EM PE: pega i ol i chdi, bengos Bviea. nlieta para 4 paagin e pé L I A I e N B .
TOTAL DA DIMENSAO D C———1
ITEM  E: ANDAR, CDRERER, PULAR PONTUACAD NT
5 EM PE, SEGURANDO-SE COM AS DUAS MADS EM UM BANCO GRANDE: anda de
E———— SR I (N I I I
sht  EM PE, SEGURANDO-SE OO0 A5 TLUAS MADS EM UM BEANCO GRANDE: anda de
bacho 5 prassces s 0 Ladhs cnguerdls R o 1 2 4
*67 BN PE, DUAS MAQS SEGURADAS: ands Hl||um |\.::|:|I'nc|l:r: S 1 z &1
s BRI PE, UMA MAD SECFURADA: srls 10 paseos pars & feme o 1 z &E.
6% EM PE: anls |0 pakess pass a (renle ... ... o 1 2 w,
T ERPE: ands 10 pasecs pues o Trente, para, viea IF e ewem o 0 1 2 .
FTE EMPE: arals 110 pasios paes b .. o 1 2 L
*T1 BN PE: ads 10 pakecs pora a (nenle, caregamdo um obgelo prande coss o dus sdos .. 0 1 2 =
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T3 BNl PE: asds 10 pasecs comecoulives poes & feenle cntes linhss parak-bo afasiales 20 centi-

T T — B I:l ! I:l 2 I:l 3 I:l ™

T4 EMPE ands ||:lpuan.|.'\-|lun'|.|Inm para s Troate sobee s B com 3 cotimes de

75 EMPE: wanspie s babo posicionds m alles dos joclus, imcindo om0 pé Jde AL B e |1 L
“T6  END PE: transpiie s bastho posicismds m alles dos jochos, inciindocmopiasguents. 0 [ [ of fa) fosf | T
P DR DT T TR ——— L e |1 m
TA EMPE: chiuts u bols com o pé dire i I e I O I O A ™
*T% BN PE: chuls & bols com o pé eaquenls L I B I B || b3
BN EMPE: puls 30 contimeti de aliura, cm ssthos i pés sisndtncamee LN N e R .
*El BN PE: puls 30 conlimeing para a freals, o ssbhis oo pls sismlimcmle e, 0| | 0| P2 | |1 Al
) BN PE: s B vemes sobee o g diseito destm de o clrenlo com & comtimesm de ddiserm . 0| | T 2] | || L L8
"E3 EMUPE: puls B vers sobe o pe caguesdo desin de uss cisasko oom B centimeine de deimetn - LN I I I B L ax

*Ed BN PE, SEGURANDO BN LN OORRIMACE sobe 4 &!uux sepusanlo oM un corrndn,
shemandompds ..

"ES  EM FE SEGL 'E.\\I:l::l EM UM CORBIMAD: desce 4 dogra, segpurandn ooy w cormisdn,

*B: BN PE: solwe 4 degraus, altermandos o pi —_ 0 1 ] Ak,
o 1 : #1.

BT BN PE: dewe 4 depm alicrmmsideo o8 g - .
" BN PEEM UM DEGRAL ODM 15 CENTIMETROS DE ALTURA: puls & degran, oom

v o e simllinemmenle . 1] I:l 1 I:l | I:l 1 ] I:l R,
TOTAL DA DIMENSAO E C—————1

Esta avaliagho foi indicativa do desempenho habitual da criongn: —— SIM [ ] NAD [

COMENTARIOS:
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RESUMO DA PONTUACAD DA GMPM

DIMENSAL

CALCULD DAS PONTL .-'l.l;'l.-IEi PERCENTUALS DAS DIMENSOES

A. Deitar e Rolar

Total da Dimensdn A

- x 100 = 5 A

B. Sentar

Total da Dimenséo B

L1 al

- x 100 = 2 B[]

C. Engatimhar e Ajoelhar

a0 60

Total da Dimensdo C

= x 10 = % C.

. Em Pé

41 41

E. Andar, Coarer e Pular

39 i9

Total da Dimenséo E

= x 10 = % E

(I
Total da Dimensio D _ . 100 = p oo [
]

T2
L

=
=]

A+ BB+ RC + %D+ RE

PONTUACAD TOTAL =

Miimem ot de Dimensies

P{}?\'II'.\I;.-\.D-?-IET.\ TOTAL

Soma das pontuagies percentuais em cada dimensio identificada como drea-mela

Midmero de dress-meta

FPontuagio do Estimador de Habilidade Motora Grossa da GMFM 66"

Possescho da GRMEM -6 = a

Postuwacdo anlerion da GMEM-06 o a

Bludenga ns possesgSo da CREM-06

Conforme o programa Estsmador de Habilsdade Mosor Girossa (GMAE)

Inicrvaln de Confonga de 95%

Inicrvaln de Confonga de 95%
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TESTE COM DISPOSITIVOS DE MOBILIDADE / ORTESE

Assinale abaixo com (V) qual dspositive de mobilidade |/ Griese foi wtlizado « em que dimensdo foi aplicado primeinmente. (Pode haver
s chiv gue umj

Dispositive de mobilidade I¥mensiio Ortese D¥imensin
Asdador comn rodas § de sngarrar - Estabalizador de quadnl ...

Amdadon ....... [Estmbulizador de joel
Blulets acildar Estabalizador de pomsodelo-ped
Mulenss ...

Estmbilizador de pé .........

Hengala de geaine spoics T

Bengala .. Menhums

Menhum ... Chilra

Outra wopu dmpa |

capic gl

RESUMO DA PONTUACAD COM USO DE MSPOSITIVO DE MOBILIDADE / ORTESE
DIMENSAO CALCULD DAS PONTUADDES PERCENTUALS DAS DIMENSTES AREAMETA

——

Total da Dimenskio A - 5 LK) = % A
A. Dieitar & Rolar ]
51 51
B Senlas Tonal da Dimessdo B - A LK = k. B.
[0 ik
Toral da Dimessdo © - % LK = % C.
C. Esgainbar & Ajoclar ]
4z 4z
Total da Dimensiio I} - 5 LK = % o
I Emi ¢ ]
EC kL
Total da Dimeniso E - % LK = % E
E_ Andar, Correr e Pular ]
72 7
PONTUACAD TOTAL = Th 4 Tl e FC D FE
Mo pdal de Dimensies
- i i " i - - L1
2 ]

PONTUACAG-META TOTAL =

Nilmere de e -

- i i - &

Pontuagio de Estimador de Habilidade Motora Grossa da GMFM-66"

Poasnsaglo da GREM &5 -

]
Intervalo & Conflangs & 95%
Pratuacho anenion da GMEM -6 - ']

Intervabo & Conflangs de 93%

Mudanga mas pressagies da GMEM 66 o

! Confoame o programa Estmador de Haldladade Maowora (GMAE)
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ANEXO B - GMFCS

CanChild Centre for Childhood Disability Research

Institute for Applied Health Sciences, McMaster University,

1400 Main Street West, Room 408, Hamilton, ON, Canada L85 1G7
Tek 905-525-8140 ext. 2TAS0 Fax- 805-522-6095

E-mail: canchildi@mcmaster.ca Website: www.canchild.ca

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

GMFCS - E & R © 2007 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Fobert Pali=ano, Pefer Rosenbaum, Doreen Barlledt, Michael Livingston

GMFCS © 1997 CanChild Centra for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Falisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Dianne Russell, Elen Wood, Barbara Galuppi
(Reference: Dev Med Child Neurol 1997;38:214-223)

GMFCS - E & R © Versio Brasileira
Traduzido por Daniela Baleroni Rodrigues Silva, Luzia lara Pieifer @ Carolina Araljo Rodrigues Funayama (Programa de Pas-
Graduacdo em Meuwrociéncias e Ciéncias do Comportamento - Faculdade de Medicing de Ribeirdo Prefo, Universidade de 580
Paulo)

I INTRODUCAO E INSTR A I

O Sistema de Classificagio da Funglo Metora Grossa (GMFCS) para paralisia cerebral € baseado no movimento
iniciado voluntariamente, com énfase no sentar, fransferéncias e mobilidade. Ao definimos um sistema de
classificagdo em cinco niveis, nosso principal critério & que as distingbes entre os niveis devam ser significativas na
vida didria. As distingbes sio baseadas nas limitagdes funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para
mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, & em menor grau, na qualidade
do movimenta. As distingSes enfre os Niveis | e Il néo sao tio nitidas como a dos outros niveis, particularmente para
criangas com menos de dois anos de idade.

0 GMFCS ampliado (2007) inclui jovens entre 12 & 18 anos de idade e enfafiza os conceilos inerentes da
Classificagio Intermacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde da Organizagdo Mundial da Sadde (CIF). Mds
sugefimeos que o5 usuarios estejam atenos ao impacto que os fatores ambientais ¢ pessoals possam ter sobre o
gue se observa sobre as criangas & jovens ou no que eles relatam fazer. O enfoque do GMFCS estd em determinar
qual nivel melhor representa as habilidades e limitagdes na fungdo motora grossa que a crianga ou o jovem
apresentam. A énfase deve estar no desempenho habitual em casa, na escola & nos ambientes comunitarios (ou
seja, no qgue eles fazem), a0 invés de ser no que se sabe que eles sdo capazes de fazer melhor (capacidade).
Portanta, & importante classificar o desempenho atual da funcao molora grossa e ndo incluir julgamentos sobre a
qualidade do movimento ou progndstico de melhora.

O enfoque de cada nivel & o método de mobilidade que & mais caracteristico no desempenho apds os 6 anos da
idade. As descrigtes das habilidades e limitagbes funcionais para cada faixa etéria s8o0 amplas e ndo se pretende
descrever lodos os aspectos da fungio da criangalovem individuaimente. Por exemplo, um bebé com hemiplegia que
& incapaz de engafinhar sobre suas maos e joelhos, mas que por outro lado se encaixa na descricio do Mivel | (ou
seja, & capaz de puxar-se para ficar em pé & andar), seria classificada no nived I. A escala & ordinal, sem intengao de
gue as distancias enire os niveis sejam consideradas iguais entre oS niveis ou que as crangas & jovens com paralisia
cersbral sejam igualmente distribuidas nos cinco niveis. Um resumo das distingdes entre cada par de niveis &
fornecido para ajudar na determinacao do nivel gue mais se assemelha & fungao motara

& 2007 Canchild page 1 of &

152



grossa atual da erianga ou do jovern.

Nés reconhecemos que as manfestages da fun¢io motora grossa sejam dependentes da idade, especialmente
durante a lactincia e primeira infdncia. Para cada nivel sio fomecidas descricies separadas em diferentes faixas
eldrias. Deve-se considerar a idade comigida de criangas com menos de 2 anos de idade se elas forem prematuras.
As descrighes para faixa etiria de 6 2 12 anos e de 12 a 18 anos de idade reflelem o possivel impacto dos fatores
ambientais (por exemplo, distdncias na escola e na comunidade) e falores pessoais (por exemplo, necessidades
energéticas e preferéncias sociais) nos métodos de mobilidade.

Um esforgo foi feito para enfatizar as habilidades ao invés das limitagbes. Assim, como principio geral, a fungdo
motora grossa das criancas e jovens gque s8o capazes de realizar funches descritas em certo nivel serd
pravavelmente classificada neste nivel de fungio ou em um nivel acima; ao confrario, a fungdoe motora grossa de
criangas e jovens que nao conseguem realizar as fungtes de certo nivel devem ser classificadas abaixo daquele
nivel de fungao.

[ DEFINI PERACI |

Andador de apoio corporal - um dispositive de mobilidade que apdia a pelve & o tronco. A criangaljovem &
fisicamente posicionada (o) no andador por outra pessoa.

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

Assisténcia fisica - Outra pessoa ajuda manualmente a criangalo jovem a se mover.

Mobilidade motorizada — A criancalo jovem controla ativamente o joystick ou o inferruptor elétrico que permite uma
mobilidade independante. A base de mobilidade pode ser uma cadeira de rodas, um scooler ou outro fipo de
dispositiva de mobilidade metorizado.

Cadeira de rodas manual de auto-propulsdo- a criangalo jovem utiliza os bragos e as méos ou os pés ativaments
para impulsionar as rodas e 5& mover.

Transportado - Umna pessca manualmente empurra o dispositive de moebilidade (por exemplo, cadeira de rodas,
carfinho de bebé ou de passeio) para mover a criangal jovem de um lugar ao oufro.

Andar - A menos gque especificado de outra maneira, indica nenhuma ajuda fisica de outra pessca, ou uso de
qualquer dispositiva de mobilidade manual. Uma driese (ou seja, uma bragadeira ou tala) pode ser usada.

Mobilidade sobre rodas - Refere-se a qualguer tipo de dispositive comn rodas que parmite movimenta (por exemplo,
carrinho, cadeira de rodas manual ou motorizada).

[ CARACTERISTICAS GERAIS PARA CADA NIVEL |

NIVEL | - Anda sem limitagtes

NIVEL Il - Anda com limitagbes

NIVEL Ill - Anda utilizando um dispositiva manual de mobilidade

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

NIVEL V - Transportado em uma cadeira de rodas manual.
© 2007 Canchild page 2 of &
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DISTIN ENTRE OS5 N

Distingdes entre os niveis | e Il - criangas e jovens do nivel |, qguando comparados 4s criangas & jovens do nivel |,
i&m limitaches para andar por longas distancias e equilibrar-se; podem precisar de um dispositiva manual de
mobilidade ao aprender a andar; podem utiizar um dispositive com rodas quando caminham por longas distincias
em espagos extemos e na comunidade; requerem o uso de comim&o para subir e descer escadas; e ndo sdo
capares de comer & pular.

Distingdes entre os niveis Il e lll - As criangas & os jovens no nivel [l 80 capazes de andar sem um disposifive
manual de mobilidade depois dos quatro anos de idade (embora pessam optar por utilizd-lo 4s vezes). As criangas e
os jovens do nivel lll precisam de um dispositive manual de mobilidade para andar em espagos internos e o uso de
mobilidade sobre rodas fora de casa e na comunidade.

Distingdes entre os niveis Il & IV - as criangas & jovens que estdo no nivel 1l sentam-se sozinhos ou requersm no
méxima um apoio extemno limitado para sentar-se; eles s#o mais independentes nas transferéncias para a postura em
pé e andam com um dispositive manual de mobilidade. As criangas e jovens no nivel IV sentam-se (geralmente
apoiados), mas a autolocomocde & limitada. E mais provavel que as criancas e jovens no Nivel IV sejam
fransportadas em uma cadeira de rodas manual ou que utilizem a mobilidade motorizada.

Distingdes entre os Niveis IV & V - As criancas e jovens no Nivel V' 1ém graves limitagbes no controle da cabega &
fronco & requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica. A autolocomogdo & conseguida apenas se a criangal
jovem pode aprender coma operar uma cadeira de rodas motorizada.

Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa — Ampliado e Revisto
(GMFCS-E &R)

ANT ANIVE DE 2 AN

NIVEL I: Bebés sentam-se no chio, mantém-se sentados & deixam esta posicio com ambas as mios Fvres para manipular
ohjetos. Os bebés angatinham (sobre as maos @ joalhos), puxam-se& para ficar em pé & dio passos segurando-se nos miveis. Os
bebés andam entre 18 mesas & 2 anos de idade sem a necessidade de apareihos para auxiliar a locomogao.
NIVEL II: Os bebés maniém-se sentados no chio, mas podem necessitar de ambas as maos como apoio para manter o equillbrio.
(s bebés rastejam am prono ou engatinham (sobre maos e joelhos). Os bebés podem puxar-se para ficar em pé e dar passos
segurando-se nos moveis.
NIVEL III: Os bebés mantém-se sentados no chdo quands hé apoio na parte inferior do tronco. Os bebés rolam e rastejam para
frente em prong.
NIVEL IV: Os bebés apresentam controle de cabeca, mas necessitam de apoio de tronco para sentarem-se no chio. Os
bebés conseguem rolar para & posigio suping & podem rolar para a posigio prono.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntdrio do movimento. Os bebés £80 incapazes de manter posturas
antigravitacionais de cabe¢a & tronco em prono & sentados. Os bebés necessitam da assisténcia do adulto para nolar..

ENTRE O SEGUNDO E O QUARTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As criangas sentam-se no chio com ambas a5 m&os lives para manipular objetos. Os movimentos de sentar e levantar-
s@ do cho s&o realizadas sem assisténcia do adulio. As criancas andam como forma preferida de bocomocio, sem a necessidade
de qualguer aparalho auxiliar de locomog&o.

NIVEL II: As criangas sentam-se no chéo, mas podem ter dificuldades de equilibrio quando ambas &5 méos estdo fvres para
manipular objelos. Os movimentos de sentar e dedar a posicio santada sdo realizados sem assisténcia do adulto. As criangas
puxam-ze para ficar em pé am uma superficie estivel. As criancas engatinham (sobre méos e joelhog) com padrio alternado,
andam de kado segurando-se nos mdveis @ andam usando aparelhos para ausxiiar a locomogio como
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forma preferida de bocomogdo.

MIVEL II1: As criangas mantém-se sentadas no chio freglientemente na posicio de W (sentar entre os quadris e os joedhos am
flexdo e rotacio interma) e podem necessitar de assisténcia do adulto para assumir a posicio sentada. As criancas rastajam am
prona ou engatinham (sobre as maos & joedhos), frequentementa sem movimentos aliemados de pema, como métodos principais
de auto-locomogio. As criancas podem puxar-e para levantar em uma superficie estved e andar de lado segurando-se nos
mdwvess por distncias curtas. As criangas podem andar distncias curtas nos espacos intemos ulilizando um dispositivo manual de
mabilidade (andador) & ajuda de um adulto para direciond-la @ gird-la.

MIVEL IV: As criancas sentam-se no chio guando colocadas, mas sio incapazes de manter alinhamentn e equilibrio sem o uso de
5Uas maos para apmo. As criangas frequentemente necessitam de equipamento de adaptacio para sentar e ficar em pé. A auto-
locomogdn para curtas distincias (dentro de uma sala) & alcancada por medo do rolar, rastejar em prono ou engatinhar sobre as
maos @ poelhos sem movimento altemado de pemas.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntario do movimenio & a capacidade de manter poshuras
antigravitacionais de cabeca e tronco. Todas as dreas de funcao maotora estdo imitadas. As limitagbes funcionais do santar & ficar
&M pé ndo sdo0 completaments compensadas por meio do uso de equipamentos adaptativos e de tecnologia assisfiva. Mo nivel V,
a5 crangas ndo tdm meios para se mover independentemente @ sdo transportadas. Somente algumas crENGas conseguem a
aulnlocomocio utilizando uma cadeira de rodas motorizada com exdensas adaptacbes.

ENTRE E O SEXTO ANI

NIVEL I: As criancas sentam-se na cadeira, mantém-se sentadas e levaniam-se deda sem a necessidade de apoio das mios. As
criangas saem do chio e da cadeira para a posicio em pé sem a necessidade de objetos de apolo. As criancas andam nos
@3pacos inkemnos & extemos & sobem escadas. Iniciam habilidades de cormer e pular.

NIVEL II: As criancas seniam-se na cadeira com ambas as méos livees para manipular objelos. As criangas saem do chio e da
cadeira para a posico em pé, mas geralmente requerem uma superficie estdvel para empurrar-2e ou impulsionar-se para cima
com o% membros superiores. As criangas andam sem a necassidade de um dispositivo manual de moblidade em espagos
intarnos @ am curlas distincias em espagos extemnos planos. As criangas sobem escadas sequrando-se no comiméao, mas s8o
incapazes de comer & pular.

MIVEL III: As criancas sentam-se em cadeira comum, mas podem necessilar de apoio pélvico e de fronco para maximizar a
funcio manual. As criangas sentam-se e bevaniam-se da cadeira usando uma superficie esidvel para empurrar-se ou impulsionar-
%@ para cima com seus bragos. As criangas andam com wm digposifive manual de mobilidade em superficies planas e sobem
escadas com a assisténcia de um adulto. As criancas frequentemente &0 ransportadas quando percomem longas distincas e
quando Bm espacs externos em lemenos imequlanes.

MNIVEL IV: As criancas sentam em uma cadeira, mas precisam de um assento adapisdo para confrole de fronco e para
maxdmizar a fun¢io manual. As criancas sentam-se e levantam-se da cadeira com a ajeda de um adulto ou de uma superficie
estével para empurrar-se ou impulsionar-se com seus bracos. As criangas podem, na melhor das hipdteses, andar por curtas
disténcias com o andador e com supervisdo do adulto, mas iem dificuldades em virar @ manter o equilibrio em superficies
imeguiares. As criancas sao wansportadas na comunidade. As criangas podem adguirr autckocomocdo ufilizando uma cadeira de
rodas motorizada.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntirio do movimento @ a habilidade para manter posturas
antigravitacionais de cabeca e ronco. Todas as dreas da funcio mofora estio Bmitadas. As imitagbes funcionais no sentar e ficar
&m pé nao s30 complataments compensadas por meio do uso de equipamento adapiativo & tecnologia assistiva. Mo nivel V, as
criangas ndo ¥m como se movimentar independentamente & sio transportadas. Algumas criangas alcangam autolocomogao
usando cadeira de rodas molorizada com extensas adaptages.

ENTRE O SEXTO E O DECIMO SEGUNDO ANIVERSARIO

Mivel I: As criangas caminham em casa, na escola, em espacos extemos @ na comunidade. As criancas 530 capazes de subir e
descer maio-fios @ escadas sem assisténcia fisica ou sem o uso de commao. As criangas apresentam habilidades motoras grossas
tais como comer @ saltar, mas a velocidade, equilibrio & a coordenacao sao Bmitados. As criangas podem parficipar de atividades
fisicas e esportes dependendo das escolhas pessoais e fatores ambientais.
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Mivel II: As criangas caminham na maioria dos ambientes. As criancas podem apresentar dificuldade em caminhar longas
disténcias & de aquilibrio am temenos imagulares, inclinagbes. dreas com muitas pessoas, espagns fachados ou quando camegam
objelns. As criangas sobem & descem escadas segurando em comimao ou com assisiéncia fisica sa ndo houver este tipo de apoio.
Em espacos externos & na comunidade, as criancas podem andar com assisténcia fisica, um dispositive manual de mobilidade, ou
utilizar a mobilidade sobre rodas quando percormem longas distincias. As criancas tém, na melhor das hipdteses, apenas habilidade
minima para realizar as habilidades motoras grossas tais como comer @ pular. As limitagdes no desempenho das hablidades
moboras grossas podem necessitar de adaptagfes para permitiremn a participacio em atividades fisicas e espories.

Mivel III: As criancas andam ufilizando um dispositivo manual de mobilidade na masoria dos espacgos intemos. Quando
sentadas, as criangas podam exigir um cinto de saguranga para alinhamento pélvico @ equilibio. As transferéncias de santado
para em pé @ oo chio para posicao em pé reguerem assisténcia fisica de uma pessoa ou uma superficie e apoio. Quando
maovem-5e por longas distdncias, as criancas utilizam alguma forma de mobilidade sobre rodas. As criangas podem subir ou
descer eecadas sagurando &m um coOmimao com supendsso ou assisténcia fisica. As limitagbes na marcha podem necessitar de
adaptaches para permitir a participacio am atividades fisicas & espones, induindo & auto-propulséo de uma cadeira de rodas
manual ou mobidade motonzada.

Mivel IV: As criangas utilizam métodos de mobilidade que requerem assisténcia fisica ou mobilidade motorizada na maioria dos
ambientes. As criancas requeram assento adaptado para o confrole pélvico e do fronco @ assisténcia fisica para a maiona das
transferéncias. Em casa, as criangas movam-se no chio (rolar, amastar ou engafinhar), andam curtas distincias com assisténcia
fisica ou utilizam mobildade motonzada. Quando posicionadas, ag criangas podem ulilizar um andador de apoio corporal &m casa
ou na escola. Na escola, em espagos externcs e na comunidade, as criangas sio fransportadas em uma cadeira de rodas manual
ou utlizam mobilidade mokorizada. As Bmitagdes na mobilidade necessitam de adapiacfes que pemutam a parficipacdo nas
atividades fizicas & esportes, incluindo a assisténcia fisica e/ou mobilidade motorizada.

Mivel ¥: As oriangas sdo trangporiadas em uma cadeira de rodas manual em fodos os ambientes. As criangas 340 limitadas am
sua habilidade de manter as posturas anfi-gravitacionais da cabega e fronco e de controlar os movimentos dos bragos e pemas.
Tecnologia assistiva @ ulilizada para melhorar o alinhamente da cabeca, o sentar, o levantar efou a mobilidade, mas as imitagdes
n&o 580 lotalmente compensadas pelo equipaments. As fransferdncias requeram assisténcia fisica tofal de um adulto. Em casa, as
criancas podam sa locomover por curtas distdncias no chio ou podem ser carmegadas por um adulio. As criancas podem adguirir
auto-mabilidade wilizando a mobilidade motorizada com adaptagdes extensas para santar-se @ controlar o trajeto. As limitaces na
mobilidade necessitam de adaptacies para permifir a parcipacio nas atwvidades fisicas & em esportes, indusive a assisténcia
fisica & uso de mobilidade motorizada.

.. ENTREO DECIMO SEGUNDO E DECIMO OITAVOANIVERSARIO

Nived I: Os jovens andam em casa, na escola, em espacos extemnos & na comunidade. Os jovens 580 capazes de subir @ descer
meio-fios sam a assisténcia fisica e escadas sem o uso de corrimédo. Os jovens desempenham hablidades motoras grossas tais
como comer e pular, mas a velocidade, o equilibrio e a coordenaco 530 Emitados. Os jovens podem participar de afividades
fisicas e espories dependendo de escolhas pessoais e falores ambientais.

Nivel II: Os jovens andam na maiona dos ambientes. Os fatones ambientais (tais como temenos imegulares, inclinagbes, longas
distAncias, exigéncias de tempo, clima e aceitagéo pelos colegas) e preferénoias pessoais influenciam as escolhas de mobilidade.
Ma escola ou no trabalho, os povens podem andar utilizando um dispositivo manual de mobilidade por seguranca. Em espacos
extemnos & na comunidade, 05 jovens podem utiizar a mobilidade sobre rodas quando percomrem longas distincias. Os jovens
sobem e descem escadas segurando em um comim&o ou cm assisiéncia fisica se ndo houver comimdo. As Bmitaghes no
desempanho de habiidades motoras grossas podam necessitar de adaptagdes para parmitir a pariicipacio nas atividades fisicas
@ asportes.

Mivel III: Os jovens s&0 capazes de caminhar utlzando um digpesifve manual de mobilidade. Os jovens no nivel I
demonstram mais vanedade nos métodos de mobilidade dependendo da habilidade fisica e de fatores ambientais & pessogis,
quando comparados a jovens de outros niveis. Quando estio sentados, os jovens podem precisar de um cinto de seguranca para
alinhamanto pélvico e equilibnio. As transferéncias de sentado para em pé @ do chio para em pé requerem assisténcia fizica da
uma pessoa ou de uma superficie de apoio. Ma escola, 08 jovens podem auto-impuisionar uma cadeira de rodas manual ou wiilizar
a mobilidade motorizada. Em espagos exfernos & na comunidade, o8 jovans 580 transportados am uma cadeira de rodas ou
utiizam mobilidade motorizada. Os jovens podem subir @ descer escadas seguiando ém UM COMMME0 COM Supervisdo ou
aseisténeia fisica. As limitagbes na marcha podem necessitar de adapiacies para permitir a participagSo em atividades fisicaz e
aspores incluindo a auto-propulsdo de uma cadeira de rodas manual ou mobilidade motorizada.

Nivel IV: Os jovens usam a mobilidade sobre rodas na masoria dos ambientes. Os jovens necessitam de assento adaptado para o
controle pélvico & do fronco. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas & necassAnia para ag ransfenéncias.
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Mivel II: As criangas caminham na maioria dos ambientes. As criancas podem apresentar dificuldade em caminhar longas
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ambientes. As criancas requeram assento adaptado para o confrole pélvico e do fronco @ assisténcia fisica para a maiona das
transferéncias. Em casa, as criangas movam-se no chio (rolar, amastar ou engafinhar), andam curtas distincias com assisténcia
fisica ou utilizam mobildade motonzada. Quando posicionadas, ag criangas podem ulilizar um andador de apoio corporal &m casa
ou na escola. Na escola, em espagos externcs e na comunidade, as criangas sio fransportadas em uma cadeira de rodas manual
ou utlizam mobilidade mokorizada. As Bmitagdes na mobilidade necessitam de adapiacfes que pemutam a parficipacdo nas
atividades fizicas & esportes, incluindo a assisténcia fisica e/ou mobilidade motorizada.
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Tecnologia assistiva @ ulilizada para melhorar o alinhamente da cabeca, o sentar, o levantar efou a mobilidade, mas as imitagdes
n&o 580 lotalmente compensadas pelo equipaments. As fransferdncias requeram assisténcia fisica tofal de um adulto. Em casa, as
criancas podam sa locomover por curtas distdncias no chio ou podem ser carmegadas por um adulio. As criancas podem adguirir
auto-mabilidade wilizando a mobilidade motorizada com adaptagdes extensas para santar-se @ controlar o trajeto. As limitaces na
mobilidade necessitam de adaptacies para permifir a parcipacio nas atwvidades fisicas & em esportes, indusive a assisténcia
fisica & uso de mobilidade motorizada.

.. ENTREO DECIMO SEGUNDO E DECIMO OITAVOANIVERSARIO
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como comer e pular, mas a velocidade, o equilibrio e a coordenaco 530 Emitados. Os jovens podem participar de afividades
fisicas e espories dependendo de escolhas pessoais e falores ambientais.

Nivel II: Os jovens andam na maiona dos ambientes. Os fatones ambientais (tais como temenos imegulares, inclinagbes, longas
distAncias, exigéncias de tempo, clima e aceitagéo pelos colegas) e preferénoias pessoais influenciam as escolhas de mobilidade.
Ma escola ou no trabalho, os povens podem andar utilizando um dispositivo manual de mobilidade por seguranca. Em espacos
extemnos & na comunidade, 05 jovens podem utiizar a mobilidade sobre rodas quando percomrem longas distincias. Os jovens
sobem e descem escadas segurando em um comim&o ou cm assisiéncia fisica se ndo houver comimdo. As Bmitaghes no
desempanho de habiidades motoras grossas podam necessitar de adaptagdes para parmitir a pariicipacio nas atividades fisicas
@ asportes.

Mivel III: Os jovens s&0 capazes de caminhar utlzando um digpesifve manual de mobilidade. Os jovens no nivel I
demonstram mais vanedade nos métodos de mobilidade dependendo da habilidade fisica e de fatores ambientais & pessogis,
quando comparados a jovens de outros niveis. Quando estio sentados, os jovens podem precisar de um cinto de seguranca para
alinhamanto pélvico e equilibnio. As transferéncias de sentado para em pé @ do chio para em pé requerem assisténcia fizica da
uma pessoa ou de uma superficie de apoio. Ma escola, 08 jovens podem auto-impuisionar uma cadeira de rodas manual ou wiilizar
a mobilidade motorizada. Em espagos exfernos & na comunidade, o8 jovans 580 transportados am uma cadeira de rodas ou
utiizam mobilidade motorizada. Os jovens podem subir @ descer escadas seguiando ém UM COMMME0 COM Supervisdo ou
aseisténeia fisica. As limitagbes na marcha podem necessitar de adapiacies para permitir a participagSo em atividades fisicaz e
aspores incluindo a auto-propulsdo de uma cadeira de rodas manual ou mobilidade motorizada.

Nivel IV: Os jovens usam a mobilidade sobre rodas na masoria dos ambientes. Os jovens necessitam de assento adaptado para o
controle pélvico & do fronco. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas & necassAnia para ag ransfenéncias.

& 2007 Canchild page § of &

157



ANEXO C CORE SET PARA CRIANCAS DE 0- 6 ANOS COM PC

Schiariti V et al, DMCM 2004
Courtesy translatio: Rafacla Piching de Oliveira, Carla Andrea Cardoso Tanun Caldas, Livia
Marcello Zampier, ¢ professor Marcelo Riberto

Core set CIF CJ para crlancas com paralisia cerebral de -6 anos

cod. CIFC) Dhescritar

bl117 Fungdes intelectuas

bl34 Fungdes do sono

bl&7 Fungdes mentais da limguagem

b2l Fungdes da visda

b2ED Sensagdo de dor

b7l Fungdes relacionadas 3 mobilidade das articulagdes

b735 F Fungies relacsomadas do tomus muscular

b7 Fungdes relacionadas ao controle dos movimente voluntinos

dl33 Adquirir lnguagem

d155 Aquessgo de hahilidades

dd13 Manter a possgda do corpo

a4 Uso fino da mdo

d450 Andar

A Dexlocar-se paor diferentes locas

d5350 Cusdados relacionados com os processes. de excrecio

d550 Comer

d7 1 Interagdes imerpessoxis bisicas

d 7l Relagtes familiares

dBED Envolvimento em jogos ou brincadeims

ells Produtos e tecnobogias para wse pessoal ma vida diana

elln Produtos ¢ tecnologia para mobilidade € o tansporte pessoal em ambéentes internos e externos

ells Produtos e tecnologias para a comunscagda

el50 Produtos e tecnologia usados em projeto, angquetetura e construgdo de edificios para uso
piiblico

edlo Familia imediata

el Amigos

e355 Profissionais da saide

edlo Atitudes mdividuais de membros da familz imediata

Ll Atitudes sociuis

eSR0 Servigos, sistemas e politicas de sadde

< I Estnatura do encéfalo
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Continuagdio do Parecer: 5261354

9 Plataoforma

asil

responsavel devera enviar ao CEP- UNEB o relatério de atividades final e/ou parcial anualmente a contar da
data de aprovag&o do projeto.

Este parecer foi elaborado b do nos d abaixo rel:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 23/12/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1840846 pdf 16:27:16
Qutros justificativa_parecer_uso_de_imagem.pd| 23/12/2021 | JORGE LOPES Aceito

f 16:26:53 | CAVALCANTE

OQutros apendice_h_termo_uso_imagem.pdf 23/12/2021 | JORGE LOPES Aceito
16:25:55 | CAVALCANTE

Outros termo_de_concessao.pdf 26/11/2021 |Denise Vasconcelos | Aceito
11:36:58 | Fernandes

Declaragdo de Termo_de_concessao_ok.pdf 13/10/2021 |JORGE LOPES Aceito

Instituicéo e 10:11:56 |CAVALCANTE

Infraestrutura NETO

Declaragao de termo_de_autorizacao_proponente.pdf 11/10/2021 |JORGE LOPES Aceito

Instituicao e 16:04:.07 |CAVALCANTE

Infraestrutura NETO

Folha de Rosto folha_de_rosto_assinada.pdf 11/10/2021 [JORGE LOPES Aceito
16:02:40 | CAVALCANTE

Qutros questionario_profissionais.pdf 11/10/2021 [JORGE LOPES Aceito
09:55:32 | CAVALCANTE

Qutros questionarrio_cuidadores.pdf 11/10/2021 |JORGE LOPES Aceito
09:55:10 | CAVALCANTE

Qutros entrevista_profissionais.pdf 11/10/2021 |JORGE LOPES Aceito
09:54:42 | CAVALCANTE

Outros entrevista_cuidador.pdf 11/10/2021 [JORGE LOPES Aceito
09:54:22 |CAVALCANTE

Outros coreset_cif.pdf 11/10/2021 |JORGE LOPES Aceito
09:52:59 | CAVALCANTE

Outros gmfes.pdf 11/10/2021 [JORGE LOPES Aceito
09:52:12 | CAVALCANTE

Outros gmfm.pdf 11/10/2021 [JORGE LOPES Aceito
09:51:21 | CAVALCANTE

TCLE / Termos de  [tale_apendice_c.pdf 11/10/2021 |JORGE LOPES Aceito

Assentimento / 09:47:52 |CAVALCANTE

Justificativa de NETO

Auséncia

TCLE / Termos de  |tcle_profissionais.pdf 11/10/2021 |JORGE LOPES Aceito

Assentimento / 09:47:30 |CAVALCANTE

Justificativa de NETO

Auséncia

Endereco: Rua Silveira Martins, 2555

Bairro: Cabula CEP: 41.195.001

UF: BA Municipio:  SALVADOR

Telefone: (71)3117-2399 Fax: (71)3117-2399 E-mall: cepuneb@uneb br
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de vida de criangas acometidas pela sindrome congénita do Zika Virus atendidas em um Centro
Especializado em Reabilitagao;

Identificar a perspectiva dos cuidadores sobre o cuidado oferecido as criangas com SCZ em um Centro
Especializado em Reabilitagao;

Analisar, na perspectiva interprofissional, as Tecnologias do cuidado utilizadas em criangas com Sindrome
Congénita do Zika Virus num Centro Especializado em reabilitagdo na Bahia;

Avaliar os fatores sociodemograficos e caracteristicas de saude das criangas.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Em parecer niumero: 5.129.018

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Em parecer niumero: 5.129.018

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Submete documento apresentando justificativa de pendéncia gerada

Recomendacoes:

Recomendamos ao pesquisador atengdo aos prazos de encaminhamento dos relatérios parcial e/ou final.
Informamos que de acordo com a Resolugdo CNS/MS 466/12 o pesquisador responsavel devera enviar ao
CEP- UNEB o relatério de atividades final e/ou parcial anualmente a contar da data de aprovagao do projeto.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Apés leitura do projeto de pesquisa e andlise dos documentos apresentados, com base nos critérios
estabelecidos pelo Conselho Nacional de Saude por meio da Resolugdo n°® 466/2012, pode-se concluir que
o pesquisador apresenta justificativa consubstanciada ao CEP estando o projeto de pesquisa liberado.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

Apds a analise com vista a Resolugéo 466/12 CNS/MS o CEP/UNEB considera o projeto como APROVADO
para execugdo, tendo em vista que apresenta beneficios potenciais a serem gerados com sua aplicagao e
representa risco minimo aos sujeitos da pesquisa tendo respeitado os principios da autonomia dos
participantes da pesquisa, da beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade. Informamos que de
acordo com a Resolugdo CNS/MS 466/12 o pesquisador

Endereco: Rua Silveira Martins, 2555

Bairro: Cabula CEP: 41.195-001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3117-2399 Fax: (71)3117-2399 E-mail: cepuneb@uneb.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: FUNCIONALIDADE, PRODUGAO DO CUIDADO E INTERPROFISSIONALIDADE EM
CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: UM ESTUDO EM UM
CENTRO ESPECIALIZADO EM REABILITACAO NA BAHIA

Pesquisador: JORGE LOPES CAVALCANTE NETO
Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 52526221.0.0000.0057

Instituigao Proponente: Universidade do Estado da Bahia
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.261.354

Apresentacao do Projeto:

Projeto apreciado sob parecer Numero do Parecer: 5.129.018

Resposta de pendéncia/inadequacdo do projeto apresentado na 1a versao onde o pesquisador apresenta
um Termo de autorizagdo para uso de imagem e gravagéo solicitando a autorizagdo dos representantes
legais das criangas e dos proprios cuidadores para exposi¢do e divulgagdo

de imagens e gravagdes de vozes advindas da coleta de dados em apresentagdes audiovisuais e slides de
eventos cientificos assim como em artigos e periédicos em ambientes cientificos, sem justificar a real
necessidade do ponto de vista de beneficios e minimizagcdo de riscos (incluindo quebra de
confidencialidade, privacidade, risco de estigmatizagédo) a necessidade de exposicao de imagens e sons de

participantes de pesquisa vulneraveis.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar os componentes de funcionalidade da Classificagédo Internacional de Funcionalidade Incapacidade
e Saude e a producgéo do cuidado em criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus atendidas em um
Centro Especializado em reabilitagdo na Bahia.

Objetivo Secundario:
Avaliar a fungéo - fungdo motora - a execugao de tarefas motoras e a participagdo em situagées

Endereco: Rua Silveira Martins, 2555

Bairro: Cabula CEP: 41.195-001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3117-2399 Fax: (71)3117-2399 E-mail: cepuneb@uneb br
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Qg

TCLE / Termos de [tcle_cuidadores_criancas.pdf 11/10/2021 | JORGE LOPES Aceito
Assentimento / 09:47:10 |CAVALCANTE
Justificativa de NETO
Auséncia
Projeto Detalhado / |projeto_de_pesquisa_detalhado.docx 11/10/2021 | JORGE LOPES Aceito
Brochura 09:46:38 | CAVALCANTE
Investigador NETO
Cronograma cronograma_.pdf 11/10/2021 | JORGE LOPES Aceito
09:45:50 | CAVALCANTE
Orgamento orcamento.pdf 11/10/2021 | JORGE LOPES Aceito
09:44:36 | CAVALCANTE
Declaracdo de Declaracao_de_concordancia.pdf 08/10/2021 |JORGE LOPES Aceito
| concordancia 22:38:44 |CAVALCANTE
Declaracéo de Termo_de_compromisso_do_pesquisad | 08/10/2021 | JORGE LOPES Aceito
| Pesquisadores or.pdf 22:37:23 |CAVALCANTE
Declaracéo de termo_de_confidencialidade.pdf 08/10/2021 | JORGE LOPES Aceito
| Pesquisadores 22:28:47 | CAVALCANTE
Outros Termo_de_compromisso_arquivo.pdf 08/10/2021 | JORGE LOPES Aceito
22:27:54 | CAVALCANTE
Declaracédo de termo_coparticipante.pdf 08/10/2021 | JORGE LOPES Aceito
Instituicao e 22:25:37 | CAVALCANTE
|Infraestrutura NETO
Declaragéo de Termo_de_autorizacao_APAE.pdf 08/10/2021 |JORGE LOPES Aceito
Instituicdo e 22:13:48 |CAVALCANTE
Infraestrutura NETO

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Néo

SALVADOR, 24 de Fevereiro de 2022

Assinado por:

Aderval Nascimento Brito

(Coordenador(a))

Endereco: Rua Silveira Martins, 2555

Bairro: Cabula
UF: BA

CEP: 41.195-001

Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3117-2399

Fax: (71)3117-2399 E-mail:

cepuneb@uneb .br
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